"Ei sitä ainakaan helpommaksi tehdä sairaan opiskelijan elämää" : Pitkäaikaissairaiden kokemuksia korkeakoulutuksen esteistä ja mahdollisuuksista by Lehtonen, Heidi
     
 
 
 
       
  
 
 
 
 
 
”Ei sitä ainakaan helpommaksi tehdä sairaan opiskelijan elämää” 
 
Pitkäaikaissairaiden kokemuksia korkeakoulutuksen  
esteistä ja mahdollisuuksista 
 
      
 
 
 
 
 
 
Heidi Lehtonen 
Kasvatustieteen pro gradu 
Käyttäytymistieteiden laitos  
Helsingin yliopisto 
       Maaliskuu 2011 
Ohjaajat: Sirpa Lappalainen ja  
Elina Lahelma 
 1 
SISÄLLYS 
 
1 JOHDANTO ........................................................................................................................................................ 2 
2 YLIOPISTO TILANA JA OPISKELU TILANTEENA.................................................................................. 5 
2.1 ESTEETÖN KORKEAKOULUOPISKELU JA OPISKELUN TUKI ............................................................................... 6 
2.2 OPISKELIJOIDEN KOKEMUKSET – AIEMPI TUTKIMUS ..................................................................................... 10 
2.3 KOKEMUKSET MAHDOLLISUUKSISTA JA RAJOITUKSISTA .............................................................................. 12 
3 TYÖKYKY, TOIMINTAKYKY JA TOIMIJUUS ........................................................................................ 14 
3.1 YKSILÖLLISISTÄ MALLEISTA SOSIAALISIIN ................................................................................................... 14 
3.2 SOSIAALINEN VAMMAISTUTKIMUS ............................................................................................................... 16 
3.3 TOIMIJUUS .................................................................................................................................................... 18 
3.3.1 Toimijuuden muotoutuminen – oman elämänsä subjekti ..................................................................... 18 
3.3.2 Toisin ajattelu, sanominen ja tekeminen.............................................................................................. 20 
4 TUTKIMUSKOHTEENA PITKÄAIKAISSAIRAAN KOKEMUKSET KOULUTUKSESTA................ 22 
4.1 TUTKIMUSKYSYMYKSET............................................................................................................................... 22 
4.2 AINEISTONA HAASTATTELU JA RYHMÄKESKUSTELUT .................................................................................. 23 
4.2.1 Tutkimukseen osallistuneet henkilöt..................................................................................................... 23 
4.2.2 Yksilöhaastattelut ................................................................................................................................. 24 
4.2.3 Ryhmäkeskustelun sovellus .................................................................................................................. 25 
4.2.4 Tutkijan rooli ....................................................................................................................................... 28 
4.3 ANALYYSIN TOTEUTUS ................................................................................................................................. 31 
4.3.1 Aineiston luonne - kokemus metodologisena haasteena ...................................................................... 32 
4.3.2 Teemoittelu........................................................................................................................................... 33 
5 OPISKELLEN VAI SAIRASTAEN – SAIRAUS JA TOIMIJUUS ............................................................. 37 
5.1 KIVUT TIETYNLAISTAA TOIMIJUUTTA ........................................................................................................... 37 
5.2 RUUMIIN RESURSSIT JA HALLITTAVUUS........................................................................................................ 43 
6 OPISKELIJAN TOIMINNANTILAN RAJOITTEET JA MAHDOLLISUUDET .................................... 48 
6.1 EI TARPEEKSI TERVE TAI SAIRAS – OPISKELIJAT TUKIEN VÄLISSÄ................................................................. 49 
6.2 MAHDOLLINEN YLIOPISTOKOULUTUS – OPISKELIJOIDEN VALINNOISTA........................................................ 53 
6.3 OLLAKO VAI EIKÖ OLLA – PITKÄAIKAISSAIRAS YHTEISÖSSÄ ........................................................................ 58 
6.4 OPISKELIJAN AUTONOMINEN YKSILÖLLISYYS – TOIMIJUUDEN NEUVOTTELU................................................ 67 
7 POHDINTA ....................................................................................................................................................... 76 
LÄHTEET............................................................................................................................................................. 82 
LIITE 1: REUMA- JA TUKI- JA LIIKUNTAELINSAIRAUDET................................................................. 91 
LIITE 2: VIESTIT ............................................................................................................................................... 92 
LIITE 3: TEEMAT .............................................................................................................................................. 94 
 
 
 
 
 
 
 2 
1 Johdanto 
 
Pitkäaikaissairaiden ja toimintarajoitteisten opiskelijoiden mahdollisuuksia opiskella 
korkeakouluissa pidetään nykyään aikaisempaa parempana (Tinklin ja Hall (1999, 192–193; 
Beilke & Yssel 1999, 364–365; Borland & James 1999, 85). Yhdenvertaisemman 
korkeakoulutuksen kehitystä ei voi kieltää, mutta siitä huolimatta kaikki aiheesta tehdyt 
tutkimukset eivät kerro opiskelijan ongelmattomasta arjesta (esim. Niemelä 2007). Tutkijat 
(Jung 2003; Beilke & Yssel 1999; Borland & James 1999) esittivät, että yliopistot vastustavat 
muutosta ja monimuotoisuutta. Vastustuksen taustalla nähdään vaikuttavan yliopiston 
arvomaailma ja sen institutionaalinen tehtävä, joka keskittyy oppineisuuteen ja tutkimukseen, 
ei sosiaalisten palvelujen tuottamiseen. (Beilke & Yssel 1999, 369; Jung 2003, 98–100.) Tässä 
kontekstissa toimintarajoitteisen opiskelijan tarpeet nähdään suurelta osin ylimääräisenä 
suhteessa muihin opiskelijoihin. Resurssit suunnataan yksilön varustamiseen, vaikka 
ympäristö olisi oikeampi kohde. (Tinklin ja Hall 1999, 192–193.)  
 
Yhteiskunnan taloudellista tehokkuutta korostavat arvot heijastuvat korkeakoulutukseen siten, 
että yliopistoihin kohdistuu tällä hetkellä kovat vaatimukset tutkintojen suoritusaikojen 
lyhentämiseen. Opiskelijoilla vaatimus näyttäytyy nopeampana ja tehokkaampana opiskeluna. 
(ks. esim. Silvennoinen 1996, 73–118.) Esimerkiksi esteettömyyden hyviä käytäntöjä 
kartoittaneessa tutkimuksessa selvisi, että usealla tutkimukseen vastanneella oli vaikeuksia 
opiskelun vaatimusten ja oman elämäntilanteensa yhteensovittamisessa. Haastavinta opiskelu 
oli työttömillä ja pitkäaikaissairailla opiskelijoilla. (Pietilä 2008.) Näyttäisikin siltä, että 
opiskelijan arki yliopiston käytännöissä, tarkoittaa entistä kurinalaisempaa ja rajoitetumpaa 
opiskelua.   
 
Tutkimukseni lähtikin kysymyksestä, millaisia mahdollisuuksia pitkäaikaissairaalla 
opiskelijalla on kilpailua, tuloksellisuutta ja tutkintojen määrää korostavassa kontekstissa. 
Tutkimuksessani tarkastelen Helsingin yliopiston pitkäaikaissairaiden (tarkemmin sanottuna 
reuma- tai tuki- ja liikuntaelinsairaiden, katso liite 1) opiskelijoiden korkeakoulutus-
kokemuksia. Valitsin tutkimuskohteekseni tuki- ja liikuntaelinsairaudet, koska ne ovat 
kansanterveydellisesti merkittävä pitkäaikaissairauksien ryhmä. Yli miljoonalla suomalaisella 
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on jokin tuki- ja liikuntaelinsairaus (Heliövaara ym. 1993, 172; Suomen reumaliitto ry 2010a). 
Korkeakoulu-opiskelijoiden terveystutkimuksen mukaan nivelreumaa ja selkärankareumaa 
sairastaa 0,5 % ja muita tuki- ja liikuntaelinsairauksia 3,0 % tutkimukseen vastanneista 
ylioppilaskunnan piirissä olevista opiskelijoista (Kunttu & Huttunen 2009, 109).  
 
Tutkimukseni on saanut vaikutteita sosiaalisesta vammaistutkimuksesta, työkyky- ja 
toimijuusteorioista, naistutkimuksesta sekä koulutussosiologiasta. Sosiaalisen 
vammaistutkimuksen, työkyky- ja toimijuusteorioiden vaikutukset näkyvät eniten 
tutkimukseni teoreettisessa hahmottelussa. Sosiaalisen vammaistutkimuksen teorioiden 
mukaan ympäristö tekee ihmisistä toimintarajoitteisia, ei yksilöiden sairaudet tai vammat. 
Ympäristö, joka on suunniteltu ei-toimintarajoitteisille ihmisille, asettaa esteitä sellaisille 
yksilöille, jolla on toimintarajoitteita. (Vehmas 2005a, 83, 109–123; 2005b, 128–129.) Tällöin 
ympäristö on tärkein tekijä, johon huomio ja kehittäminen pitäisi kohdistaa. Tämä sama 
näkemys toistuu myös työkyky- ja toimijuusteorioissa. Toimijuuden tutkimuksessa 
huomioidaan toimija, toiminta ja toiminnan konteksti (Ojala, Palmu & Saarinen 2009, 26). 
Sekä toimijuusteorioiden, että työkykymallien mukaan työkykyä olisi tarkasteltava aina 
tietyssä paikka- ja aikakontekstissa (Ilmarinen, Gould, Järvikoski & Järvisalo 2006, 20), koska 
tila ja tilanne asettavat yksilölle reunaehtoja (Gordon 2005, 115).  
 
Toimijuus on kokemuksia ja tuntemuksia omista kyvyistä ja osaamisesta, mahdollisuuksista ja 
rajoituksista (Ojala, Palmu ja Saarinen 2009, 7-8; Gordon 2005, 114–115, 199, 129). On siis 
huomioitava myös, että huonoksi koettu terveys ei aina rajoita toimintakykyä (Koskinen, 
Martelin, Sainio & Gould 2006, 114) tai toimijuutta. Tarkastelen, kokeeko pitkäaikaissairas 
sairautensa asettavan rajoituksia opiskeluun. Vai ovatko esteet ympäristössä, kuten sosiaalisen 
vammaistutkimuksen malli olettaa? Mistä opiskelun mahdollistavista tekijöistä opiskelijat 
kertovat? Opiskelijoiden kokemuksista teen tulkintaa heidän toimijuudestaan. Kiinnostukseni 
on erityisesti sen selvittämisessä, onko sairaan opiskelijan toimijuus tietynlaista. Tutkimukseni 
tavoitteena ei ole tasavertaisuuden tai esteettömyyden tarkastelu, vaan sen tutkiminen, 
minkälaisena toimijuus näyttäytyy ja minkälaista toimijuutta opiskelijoille tarjotaan 
yliopistokontekstissa. 
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Tutkimukseni aineiston hankin haastatteluilla ja ryhmäkeskusteluilla. Haastattelut olivat 
teemahaastattelun ja avoimen haastattelun kaltaisia. Ryhmäkeskusteluihin olen saanut paljon 
vaikutteita naistutkimuksen alalla kehitetystä muistelutyömenetelmästä. Molemmissa 
menetelmissä pyrin tutkimukseeni osallistuneiden opiskelijoiden kanssa aitoon sosiaaliseen 
kohtaamiseen, jossa keskustelun kautta tutkija ja tutkimukseen osallistunut tuottavat 
yhteistyössä ajatuksia, näkökulmia ja kokemuksia (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 11; Rapley 
2007, 16). 
 
Kasvatus- ja koulutussosiologinen ajattelu näkyy koko tutkimuksen taustalla. Koen, että se on 
tutkielmani selkäranka ja kehys, joka on kaikkien muiden lähestymistapojen taustalla. 
Kasvatussosiologisessa ajattelussa nähdään, että koulutus uudelleentuottaa yhteiskunnan 
rakenteet, mutta vain koulutuksen avulla yksilöstä voi tulla täysivaltainen yhteiskunnan 
kansalainen. Toivon tutkimukseni uudistavan tietoisuutta ja tietoa pitkäaikaissairaan 
opiskeluarjesta ja niistä käytännöistä, joita hän kohtaa. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 5 
2 Yliopisto tilana ja opiskelu tilanteena  
 
Tutkimuksessani tarkastelen Helsingin yliopiston pitkäaikaissairaiden opiskelijoiden 
korkeakoulutuskokemuksia. Näistä kokemuksista pyrin tekemään tulkintaa opiskelijoiden 
toimijuudesta. Toimija, toiminta ja toiminnan konteksti ovat toimijuuden keskeisimmät 
käsitteet (Ojala, Palmu ja Saarinen 2009, 26). Tässä luvussa käsittelyni tarkentuu yliopistoon 
kontekstina. Tila on materiaalinen toiminnan kehys, mutta ihmisten sijoittuessa tilaan, on sillä 
myös sosiaalinen puolensa (Paju 2005, 225). Toimijuusteorioissa kontekstin eritteleminen 
nähdään hyvin tärkeänä, koska toimijuus muokkautuu aktiivisen toimijan sekä kontekstin 
materiaalisten, kulttuuristen ja sosiaalisten ulottuvuuksien vuorovaikutuksessa (Ojala, Palmu 
ja Saarinen 2009, 21–22, 26–27; Saarinen 2009, 211–212.) Tutkimuksessani hahmotan 
yliopiston toimijuutta mahdollistavana ja rajoittavana tilana.  
 
Yliopistoa voi tilana jäsentää eri tavoin. Gordon, Holland ja Lahelma (2000) ovat 
tutkimuksessaan jakaneet koulun tasot viralliseen, informaaliin ja fyysiseen. Tutkijat näkevät 
viralliseen tasoon kuuluvan asiakirjojen, sääntöjen ja muodollisen hierarkian lisäksi kaikki 
koulun opetukseen liittyvät asiat. Näihin lukeutuvat opetusmenetelmät, oppimateriaalit, 
opetuksen sisällöt ja opetuksen ympärille rakentuva vuorovaikutus. Informaali taso muodostuu 
epävirallisesta vuorovaikutuksesta ja hierarkioista. Fyysinen taso on tilassa tapahtuvaa 
liikkeen, äänen, ajan ja tilan käytön säätelyä. Käytännössä tasot ovat toisiinsa kietoutuneita ja 
koulu fyysisenä tilana luo puitteet käytännöille ja prosesseille. (Gordon, Holland ja Lahelma 
2000, 5, 53.) Tutkimuksessani olen soveltanut Gordonin, Hollandin ja Lahelman (2000, 5, 53) 
koulun tasoja, mutta olen nimennyt ne materaalisiksi, kulttuurisiksi ja sosiaalisiksi kontekstin 
ulottuvuuksiksi (ks. Ojala, Palmu ja Saarinen 2009, 21–22, 26–27; Saarinen 2009, 211–212). 
Nämä nimitykset kontekstin ulottuvuuksille sopivat paremmin tähän tutkimukseen, koska en 
erittele tasojen eri tekijöitä niin tarkasti kuin Gordon, Holland ja Lahelma ovat tehneet. 
Kontekstin ulottuvuuksien näen olevan osittain päällekkäisiä ja toisiinsa kietoutuneita, niin 
kuin Gordon, Holland ja Lahelma (2000, 5, 53) toteavat koulun tasojen olevan.  
 
Tutkimuksessani kulttuurinen konteksti vastaa Gordonin, Hollandin ja Lahelman (2000) 
koulun tasojen virallista tasoa, sosiaalinen konteksti vastaa informaalia ja materiaalinen vastaa 
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fyysistä tasoa. Kulttuurinen konteksti tarkoittaa tutkimuksessani yliopistoon ja yhteiskuntaan 
liittyviä dokumentteja, säädöksiä ja opiskelijoihin kohdistuvia instituution odotuksia. 
Opetuksen ympärille rakentuvan vuorovaikutuksen näen lukeutuvan kulttuuriseen kontekstiin, 
koska Gordon ym. määrittelevät sen kuuluvan viralliseen tasoon. Sosiaaliseen kontekstiin näen 
kuuluvan kaikki epäviralliset sosiaaliset suhteet. Materiaalinen taso tulee ehkä vahvimmin 
esiin tutkimuksessani, koska sairaus yhdistyy ruumiiseen. Gordon (2008, 21) toteaa, että 
”materialistisessa lähestymistavassa pohditaan usein sitä, miten ruumiillisuus ja tilallisuus 
kytkeytyvät analyysiin ja kontekstualisoivat sitä”. Kontekstin materiaalisiin puoliin lasken 
myös yliopiston fyysisenä tilana, eli rakennuksien esteellisyyden sekä opiskelijan taloudellisen 
tilanteen.  
 
Aika ja paikka ovat erottamattomat ja niitä yhdistävä käsite on tilanne (Ronkainen 1999, 23, 
24). Paikaksi eli tilaksi olen tässä tutkimuksessa valinnut Helsingin yliopiston. Tutkimukseni 
analyysissa keskityn pääosin yliopistoon, mutta nostan esiin myös opiskelijan 
yhteiskunnallisesta tilanteesta tekijöitä, jotka rajoittavat opiskelijan toimijuutta. Seuraavaksi 
pyrin antamaan kuvaa ajasta, paikasta ja tilanteesta – yhteiskunnasta ja yliopistosta, jossa 
opiskelija tällä hetkellä elää.  
 
2.1 Esteetön korkeakouluopiskelu ja opiskelun tuki 
 
Kansainväliset ihmisoikeussopimukset ja Suomen lainsäädäntö, kuten vuonna 2004 voimaan 
tullut yhdenvertaisuuslaki, velvoittavat yliopistoja kehittämään ja parantamaan toimintaansa 
siten, että jokainen voisi ominaisuuksistaan riippumatta opiskella yhdenvertaisesti muiden 
kanssa. Helsingin yliopistossa tasa-arvoasioita hoitaa tasa-arvovastaava, joka toimii 
yhteistyössä tasa-arvotoimikunnan kanssa ja verkoston yhteyshenkilönä. Tasa-arvotyöhön 
sisältyy yliopiston syrjinnän vastainen suunnitelma, joka uudistettiin yhdenvertaisuuslain 
voimaan tulemisen jälkeen. (Helsingin yliopisto 2010c.) Suunnitelman avulla on tarkoitus 
ehkäistä syrjintää monien yksilön ominaisuuksiin tai henkilöön liittyvien syiden perusteella, 
joihin lukeutuvat esimerkiksi terveydentila tai vamma. Yhdenvertaisuutta pyritään edistämään 
erilaisten suunnitelmassa esitettävien konkreettisten toimien avulla. (Helsingin yliopisto 
2006.) 
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Tasa-arvon ohella uusimpana yliopistojen kehityksen eteenpäin viejänä ovat esteettömyyden 
vaatimukset, jotka ovat myös syrjinnän vastaisessa suunnitelmassa nostettu yhdeksi 
keskeisimmistä tavoitteista (Helsingin yliopisto 2006, 15; ks. myös ESOK 2010a; 2010b). 
Esteettömyydellä tarkoitetaan tässä yhteydessä opiskelun esteiden poistamista kaikilta 
korkeakouluissa toimivilta (ESOK 2010a; 2010b). Esteettömyydessä voidaan huomioida 
fyysinen ympäristö, kuten rakennukset, oppimateriaalit, opetusmenetelmät ja -välineet. 
Fyysisten tilojen ja asioiden lisäksi voidaan tarkastella sosiaalista ympäristöä ja psyykkistä 
ympäristöä, jotka sisältävät yhteisön jäsenten tiedot, taidot ja asenteet sekä monenlaisuuden 
arvostamisen. (ESOK 2010b.)  
 
Pitkäaikaissairas opiskelija voi saada opiskeluun ja toimintakykyynsä monenlaista tukea (ks. 
esim. Opetushallitus 2010, 17). Niemelä (2007, 51) toteaa, että toimintarajoitteisten 
opiskelijoiden opiskelu edellyttää opiskeluun liittyviä palveluja ja niiden toimivuutta arjessa. 
Pitkäaikaissairas opiskelija voi esimerkiksi saada opiskelua mukauttavia järjestelyjä. Jungin 
(2003, 92, 96–97, 101) mukaan opiskelun mukautuksella eli akkommodaatiolla tarkoitetaan 
menettelytapojen muutoksia ja muuntelua. Tämä voi olla opetuksen ja akateemisten 
arviointikäytäntöjen yksilöllistämistä muuten pätevän toimintarajoitteisen opiskelijan 
tarpeiden mukaan. Mukauttaminen voi tarkoittaa muun muassa lisäaikaa ja vaihtoehtoisia 
tenttimistapoja, kuten suullista tenttiä. (Jung 2003, 92, 96–97, 101; Blacqua, Rapaport & 
Kruse 1996.) Sosiaalisen vammaistutkimuksen mukaan ympäristö asettaa esteitä 
toimintarajoitteisille ihmisille. Sen takia ympäristö on tärkein tekijä, johon huomio ja 
kehittäminen pitäisi kohdistaa esteitä poistettaessa. (Vehmas 2005a, 83, 109–123; 2005b, 128–
129.) Seuraavaksi kerronkin Kelan ja kunnan tuista ja palveluista, kuten ammatillisesta 
kuntoutuksesta, apuvälineistä, henkilökohtaisesta avustajasta ja kuljetuspalveluista. Tämän 
jälkeen erittelen yliopiston tukimuotoja. Olen huomioinut tukimuodoista vain ne, jotka ovat 
tavalla tai toisella yhteydessä opiskeluun ja tutkimukseeni.  
 
Opintoraha, kuntoutusraha, vammaistuki ja sairauspäiväraha. Pitkäaikaissairas opiskelija 
voi saada opiskelunsa ajalta opintotukea, johon kuuluvat opintoraha, asumislisä ja 
opintolainan valtiontakaus (Opetushallitus 2010, 12). Koulutukseen on myös mahdollista 
saada ammatillista kuntoutustukea, jos henkilöllä on sairaus, joka rajoittaa ammatinvalintaa. 
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Kuntoutustukea voi saada myös, jos henkilön on uudelleen- tai jatkokoulutettava itsensä, 
koska ei enää voi työskennellä nykyisessä ammatissaan sairauden tai vamman vuoksi. (Kela 
2010a; ks. myös Opetushallitus 2010, 21–22.) Kuntoutusraha turvaa myös toimeentulon 
kuntoutukseen osallistumisen ajalta (Kela 2010b). Kela ei ole ainoa kuntoutusrahan maksaja, 
vaan rahan maksajana voi olla myös työeläkelaitos tai tapaturma-, liikenne-, sotilastapaturma- 
ja potilasvakuutus (Elo 2005). Kuntoutusrahaan voi saada hyväksyttävän kuntoutuspäätöksen 
16–67-vuotias, jonka kuntoutuksen tavoitteena on työelämässä pysyminen, työelämään 
palaaminen tai työelämään pääsy (Kela 2010b).  
 
Pitkäaikaissairas opiskelija voi saada kuntoutusrahan lisäksi Kelan vammaistukea, jolla 
tuetaan selviytymistä jokapäiväisessä elämässä, osallistumista työhön tai opiskeluun sekä 
toimintakyvyn ylläpitämistä. Esimerkiksi 16 vuotta täyttäneen vammaistukea maksetaan 
henkilölle, jonka toimintakyky on heikentynyt vähintään vuoden ajan ja jolle sairaus aiheuttaa 
haittaa, avuntarvetta ja erityiskustannuksia. (Kela 2010c; Sosiaali- ja terveysministeriö 2010a.) 
Sairaspäivärahaa opiskelija voi hakea Kelasta, jos hän sairastuu pidemmäksi ajaksi. Kelassa 
alle kahden kuukauden sairastaminen luokitellaan lyhytaikaiseksi sairastamiseksi, ja tänä 
aikana voi nostaa opintotukea. Vähentyneiden opintosuorituksien vuoksi opiskelija voi 
kuitenkin joutua esittämään selvityksen opintojensa etenemisestä sekä lääkärintodistuksen. 
Kela suosittelee, että opiskelija hakee sairauspäivärahaa sairauden kestäessä yli kaksi 
kuukautta. (Kela 2010e.)  
 
Sairauspäivärahaa muutettiin 1.8.2010 alkaen niin, että opiskelija voi sairastuessaan jatkaa 
opintotuen nostamista sairauspäivärahan myöntämiseen saakka. Aiemmin opintotuki piti 
lakkauttaa ennen sairaspäivärahan hakemista. Opintotukea ei kuitenkaan kummassakaan 
tapauksessa voi saada yhtä aikaa sairauspäivärahan kanssa. Sairauspäivärahan aikana maksettu 
opintotuki peritään takaisin. (Kela 2010d.) Opiskelija ei siis voi olla osittain toimintakyvytön. 
Opintorahaa voi saada ainoastaan, jos opiskelija suorittaa tarpeeksi opintoja kuukaudessa, eikä 
sairauspäivärahaa saa nostaa, jos opiskelee (Kela 2010e). Vakavan sairauden perusteella 
voidaan ylempää korkeakoulututkintoa suorittavalle myöntää tukikuukausia lisää enintään 
yhdeksän kuukautta, jos opinnot ovat viivästyneet. Tukikuukausien pidennyksen voi saada 
vain, jos tutkinnosta puuttuu enintään 75 opintopistettä. (Kela 2010f.) 
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Apuvälineet, henkilökohtainen apu ja kuljetuspalvelut. Jos opiskelija tarvitsee opinnoista 
suoriutuakseen apuvälineitä sairauden vuoksi, hän voi saada ne ammatillisena kuntoutuksena 
Kelasta. Tarvittava apuväline voi olla esimerkiksi tietokone. Apuvälineiden myöntämisessä 
huomioidaan opinto-olosuhteet ja ympäristön vaatimukset. Kela voi myös korvata 
ammatillisen kuntoutuksen apuvälineiden huolto- ja korjauskulut. Apuvälineitä myönnetään 
myös osana harkinnanvaraista kuntoutusta, kun sairauden vuoksi työssä suoriutuminen sitä 
edellyttää, eikä työnantaja kustanna apuvälinettä. Lisäksi jokapäiväiseen elämästä 
selviytymiseen apuvälineitä voi saada maksutta terveyskeskuksesta tai lähetteellä 
sairaanhoitopiirin apuvälineyksiköstä. (Kela 2010g; Sosiaali- ja terveysministeriö 2010b; ks. 
myös Opetushallitus 2010, 20–21.) Jos reuma tai tuki- ja liikuntaelinsairas on vaikeasti 
toimintarajoitteinen, hän voi saada kunnalta rahoituksen henkilökohtaisen avun 
palkkaamiseksi. Lisäksi kunta järjestää vaikeasti toimintarajoitteisille kuljetuspalvelut. 
(Sosiaali- ja terveysministeriö 2010b; Opetushallitus 2010, 18.) 
 
Yliopiston erityisjärjestelyt. Yliopistoon hakiessa hakija voi vamman tai sairauden takia 
pyytää kirjallisesti hakulomakkeen liitteenä erityisjärjestelyjä valintakokeeseen. Helsingin 
yliopiston valintojen ja opetuksen erityisjärjestelyohjeen (Helsingin yliopisto 2009) mukaan 
järjestelyjä hakevan on liitettävä hakemukseensa erikoislääkäri- tai vastaava 
asiantuntijalausunto, josta ilmenee vamman tai sairauden laatu sekä erityisjärjestelyn tarve. 
(ks. myös Helsingin yliopisto 2010a; Opetushallitus 2010, 111.) Helsingin yliopiston 
vammaisneuvonta tarjoaa opiskelijoille, jotka ovat sairaita, vammaisia tai joilla on 
oppimisvaikeuksia, opintoneuvontaa ja erityisiä luento- ja tenttijärjestelyjä. Opiskelija voi 
esimerkiksi pyytää osallistumistaan helpottavia järjestelyjä, kuten sitä, että luento siirretään 
esteettömään tilaan tai hän saa tenttiin lisäaikaa tai tietokoneen. (Helsingin yliopisto 2010b; 
2010d.)  
 
Esteetön korkeakouluopiskelu oppaan (Opetushallitus 2010, 111) mukaan opetustilanteiden tai 
tenttien erityisjärjestelyt hoidetaan yksilöllisesti niin, että opiskelija itse ottaa yhteyttä 
esimerkiksi luennoitsijaan ja pyytää järjestelyä. Opetustilanteiden erityisjärjestelyt sovitaan 
suoraan opetuksen järjestäjän kanssa, mutta kaikki erityisvälineet järjestetään 
vammaisneuvonnan kautta ja tällöin opiskelijan on esitettävä lääkärintodistus. (Helsingin 
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yliopisto 2010d.) Opintosuoritusten korvaamisesta sanotaan, että suorituksen on oltava 
tasoltaan yleistä suoritustasoa ja pakollista tutkinnon osioista ei voi vapauttaa kuin 
pakottavista syistä, josta esimerkkinä on annettu kuuron kuullun ymmärtämiskoe. 
Opintosuoritusten korvaamisesta voi kuitenkin neuvotella tiedekunnan opintotoimistossa tai 
opettajan kanssa. (Helsingin yliopisto 2010b.)  
 
Helsingin yliopistolla on vammaisten opiskelijoiden palveluja koskevat internetsivut 
(Helsingin yliopisto 2010b). Sivuilta löytyy tietoa vammojen, sairauksien tai 
oppimisvaikeuksien takia erityisjärjestelyjä tarvitseville opiskelijoille. Informaatiota on koottu 
yliopistojen tilojen esteettömyydestä. Sivuilla annetaan myös ohjeita erilaisista opiskelijan 
jokapäiväiseen elämään kuuluvista asioista: opintoneuvonnasta, opetus- ja tenttitilanteiden 
erityisjärjestelyistä, opintosuoritusten korvaamisesta, apurahoista, opiskelijavaihdosta ja 
harjoitteluohjelmasta, sekä Kelan opintotuesta ja apuvälineiden myöntämisestä, että 
mahdollisuudesta saada kunnalta henkilökohtainen avustaja. (Helsingin yliopisto 2010b.)   
 
2.2 Opiskelijoiden kokemukset – aiempi tutkimus  
 
Pitkäaikaissairaiden omia kokemuksia koulutuksesta on tutkittu vähän ja vammaisten tai 
toimintarajoitteisten koulutuskokemuksia on tutkittu jonkin verran. Tinklin ja Hall (1999, 
183–184) toteavat, että vammaisten ja toimintarajoitteisten korkeakouluopiskelu-
kokemuksista on tehty vain vähän tutkimusta (ks. myös Niemelä 2007, 13). Tämä vähäinen 
tutkimus on heidän mukaansa keskittynyt joko vamman kokemuksiin, vain yhteen 
instituutioon tai vain yhteen alaan. Lähes kaikki toimintarajoitteisten tai pitkäaikaissairaiden 
korkeakoulukokemuksia erittelevät tutkimukset tarkastelevat sitä, kuinka pitkäaikaissairas tai 
toimintarajoitteinen opiskelija kokee opiskeluarkensa esteettömyyden asenteellisesta (Beilke 
& Yssel 1999), fyysisestä ja sosiaalisesta näkökulmasta (Poussu-Olli & Järvinen 1997; 
Poussu-Olli 1999; Haapala 2000; Tinklin & Hall 1999).  
 
Tästä tutkimuksesta eroavat Borlandin ja Jamesin (1999, 86) tutkimus, jossa on tutkittu 
toimintarajoitteisten opiskelijoiden oppimiskokemuksia. Myös Niemelän (2007) tutkimus 
liikunta- ja näkövammaisten, huonokuuloisten, kuurojen ja erilaisten oppijoiden peruskoulun 
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jälkeisistä koulutuspoluista eroaa suurimmasta osasta tutkimuksia. Niemelän (2007, 7) 
tutkimus on koulutuspolkujen lisäksi tutkinut haastateltavien näkemyksiä työllistymisensä 
mahdollisuuksista sekä sitä, minkälaiset asiat hänen haastateltavansa kokivat opintoja 
kannustavina ja minkälaiset vaikeuttavina asioina. 
 
Esteettömyyttä tarkastelevissa tutkimuksissa todetaan kehityksen menneen 
toimintarajoitteisten opiskelijoiden kannalta positiivisempaan suuntaan (ks. esim. Tinklin ja 
Hall 1999, 192–193; Belke & Yssel 1999, 364–365; Borland & James 1999, 85). 
Pitkäaikaissairaiden ja toimintarajoitteisten opiskelijoiden opiskelua on pyritty tekemään 
esteettömämmäksi ja muutenkin saavutettavammaksi erilaisten toimenpiteiden avulla. 
Suomessa kehitystä 70-luvun opiskelusta nykypäivään on tapahtunut eniten taloudellisessa 
tukemisessa ja myös uusi teknologia on auttanut 90-luvulla opiskelevaa. Sen sijaan ihmisten 
asenteet ja fyysiset välineet (facilities) ovat vain vähäisessä määrin muuttuneet positiiviseen 
suuntaan. (Poussu-Olli 1999, 109–112.) Opiskelua on pyritty helpottaman myös opiskelun 
mukauttamisen avulla (Blacqua, Rapaport & Kruse 1996; Jung 2002, 2003). Iso-Britanniassa 
kehitystä on edesauttanut se, että instituutioiden on julkaistava palveluista selostus (Disability 
Statements), joka on vammaisten opiskelijoiden käytössä. Tämä selostus on auttanut 
nostamaan tietoisuutta vammaisasioista hallinnossa ja instituutiot ovat myös tehneet 
muutoksia esteettömyyden parantamiseksi. (Tinklin & Hall 1999, 192–193; Borland & James 
1999, 86.)  
 
Tutkijat nostavat esiin kuitenkin monia epäkohtia opiskelijoiden korkeakoulutuskokemuksiin 
liittyen. Yliopistoissa ollaan tietämättömiä vammojen luonteesta ja opiskelijoiden tarpeista. 
Siksi opiskelijat kokevat, että yliopistoissa ei ymmärretä, millaista on olla toimintarajoitteinen 
ihminen. (Beilke & Yssel 1999, 365.) Opiskelijoiden koulutuspolkuja vaikeuttavat 
asenteelliset esteet oppilaitoksissa sekä yhteiskunnan vammaispalvelujen riittämättömyys 
(Niemelä 2007, 29–56). Toimintarajoitteisille opiskelijoille pitäisi tarjota enemmän tietoa 
opiskelumahdollisuuksista. Yliopistojen tulisi kehittää opetusmateriaaleja ja teknologiaa sekä 
rakennuksiensa esteettömyyttä. (Poussu-Olli 1999, 104, 112.) Monessa tutkimuksessa 
huolenaiheena oli sairauden tai vamman esiintuominen ja siihen liittyvä luottamus. Tutkijat 
raportoivat, että toisinaan opiskelijan vammaa ei huomioitu, vaikka opiskelija oli siitä 
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yliopistoon ilmoittanut. Toisessa ääripäässä tietoa opiskelijan vammasta välitettiin eteenpäin 
ilman opiskelijan lupaa. (Borlandin & Jamesin 1999, 89–100; Blacquan, Rapaportin & Krusen 
1996, 7–9.)   
 
Tutkijoilla on epäkohtiin myös melko yksimielinen selitys – yliopistot vastustavat muutosta. 
Tämä vastustus johtuu osin yliopistojen institutionaalisesta tehtävästä, joka keskittyy 
oppineisuuteen ja tutkimukseen, ei sosiaalisten palvelujen tuottamiseen. (Beilke & Yssel 1999, 
369; Jung 2003, 98–100.) Jung (2003, 98–100) esittää, että yliopistot myös suojelevat itseään 
kohtuuttomalta vaivalta, kuluilta ja kompromisseilta, koska muutoksien nähdään vähentävän 
tiedekuntien aiempaa autonomiaa ja kontrollia opetussuunnitelman sisällöstä ja arvioinnin 
menetelmistä eri tieteenaloilla. Tällä hetkellä vammaisen opiskelijan tarpeet nähdään suurelta 
osin ylimääräisenä suhteessa muihin opiskelijoihin. Resurssit suunnataan yksilön 
varustamiseen, vaikka ympäristö olisi oikeampi kohde. (Tinklin ja Hall 1999, 192–193.)  
 
2.3 Kokemukset mahdollisuuksista ja rajoituksista 
 
Tutkimukseni eroaa aikaisemmasta siinä, että tarkastelen opiskelijoiden kokemuksien kautta 
heidän toimijuuttaan. Tinklin ja Hall (1999, 183) toteavat, että huomiota on kiinnitetty paljon 
toimintarajoitteisten ihmisten korkeakoulutukseen pääsyn parantamiseen, mutta opiskelijoiden 
kokemuksista tiedetään vain vähän. Toimijuusteorian käyttö erottaa tutkimukseni puhtaasta 
esteettömyystutkimuksesta.  
 
Toimijuustutkimuksessa nähdään paikan ja tilan asettavan toiminnalle reunaehtoja, koska 
sosiaalisten, kulttuuristen ja materiaalisten erojen nähdään määrittelevän toimijuutta (Gordon 
2005, 115). Käytännössä tämä tarkoittaa sitä, että toimijuus osaltaan rakentuu 
vuorovaikutussuhteiden, käsityksien ja normien kautta niissä yhteisöissä ja instituutioissa, 
joihin yksilö osallistuu (Ojala, Palmu ja Saarinen 2009, 21–22). Näin toimijuuteen liittyy aina 
yksilöllisyyden ja yhteisöllisyyden jännitteitä, koska ihminen ei ole vapaa sosiaalisista 
rakenteista ja prosesseista (Gordon 2005, 115; Ojala, Palmu & Saarinen 2009, 22: Saarinen 
2009, 218). 
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Olen kiinnostunut opiskelijoiden mahdollisuuksien ja rajoituksien kokemuksista ja näistä 
kokemuksista teen tulkintaa heidän toimijuudestaan. Toimijuuteen kokemukset yhdistyvät 
Ojalan, Palmun ja Saarisen (2009, 27) mukaan niin, että yksilö oppii kokemuksiensa kautta, ja 
näin yksilön kokemukset arjessa ja sen käytännöissä sekä eri instituutioissa toimimisesta 
suuntaavat myös toimijuutta. Toimijuus on siis kokemuksia omista kyvyistä ja osaamisesta, 
mahdollisuuksista ja rajoituksista (Ojala, Palmu ja Saarinen 2009, 7–8). Toimijuuden tuntoa 
määrittävät käsitykset näistä mahdollisuuksista ja rajoituksista (Gordon 2005, 114–115, 199, 
129).  
 
Käsittelen kokemusta tutkimuksessani myöhemmin tarkemmin metodologian näkökulmasta. 
Seuraavaksi siiryn työkyvyn ja toimijuuden teorioihin. Luon ensin lyhyen katsauksen 
työkykymalleihin. Kerron, miten työ- ja toimintakykyä on määritelty ja mitä näihin malleihin 
sisältyy. Tämän jälkeen käsittelen toimijuutta. Sekä toimijuusteorioiden, että työkykymallien 
mukaan työkykyä olisi tarkasteltava paikka- ja aikakontekstissa (Ilmarinen, Gould, Järvikoski 
& Järvisalo 2006, 20), koska tila ja tilanne asettavat yksilölle reunaehtoja (Gordon 2005, 115). 
Toimijuusteoria ja työkykymallit ovatkin suunnanneet tutkimukseni analyysia siten, että olen 
tarkastellut sekä sairauden että kontekstin toimijuudelle asettamia mahdollisuuksia ja sen 
rajoituksia.  
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3 Työkyky, toimintakyky ja toimijuus 
 
Pitkäaikaissairaan terveys on heikentynyt ja tämä voi aiheuttaa toimintakyvyn rajoituksia. 
Tästä syystä terveyttä pidetään yhtenä tärkeimpänä työ- ja toimintakykyyn vaikuttavana 
tekijänä (Koskinen, Martelin, Sainio & Gould 2006, 114). Esimerkiksi Perrinin ym. (1993) 
mukaan krooninen sairaus määritellään kahden tekijän mukaan. Niitä ovat, että sairaus kestää 
yli kolme kuukautta ja sairauden vaikutukset, kuten toimintakyky, on huonompi kuin yleensä 
samanikäisellä ihmisellä. Toimijuusteorioissa puhutaan eroista. Sairaus voidaan nähdä 
tällaisena erona monien muiden erojen, kuten sukupuolen, iän tai yhteiskuntaluokan, joukossa.  
Ronkainen (1999, 27, 42) nimittää eroja partikulariteeteiksi. Erot ovat hänen mukaansa 
yksilöön kiinnittyviä kategorisointeja – yhteiskunnallisia erotteluja ja elementtejä, jotka 
muokkaavat yksilön elämää (Ronkainen 1999, 27, 42).  
 
Vehmaan (2005a, 110) mukaan yhteiskunnan toiminta perustuu tietyille arvoille ja odotuksille 
sekä ihmisen ruumiillisten ja henkisten ominaisuuksien oletuksille. Tällä tarkoitetaan sitä, että 
ihmisen oletetaan jaksavan ja pystyvän tiettyjä asioita. Tutkimukseeni osallistuneiden 
opiskelijoiden ruumis eroaa sairaudesta johtuen ei-sairaiden ihmisten ruumiista, jolloin nämä 
ruumiillisten ominaisuuksien oletukset ja odotukset eivät välttämättä päde. Ruumin avulla 
ihminen liittyy ja samalla erottautuu eri kentillä ja eri ryhmissä (Berg 2008, 217). Näin erot 
voidaan nähdä siis myös sosiaalisina positioina, ”jotka mahdollistavat tai rajoittavat yksilön 
pääsyä erilaisiin taloudellisiin, sosiaalisiin, kulttuurisiin ja symbolisiin resursseihin ja siten 
vaikuttavat yksilön edellytyksiin toimia erilaisissa konteksteissa ja tilanteissa” (Ojala, Palmu 
& Saarinen 2009, 16.)  
 
3.1 Yksilöllisistä malleista sosiaalisiin 
 
Työkyvyn käsite on moninainen ja siitä on useita eri malleja. Käsite on myös muuttunut 
yhteiskunnan kehityksen sekä työn ja sairastavuuden muotojen muuttuessa. (Ilmarinen, Gould, 
Järvikoski & Järvisalo 2006, 17–21.) Lääketieteellinen malli on ensimmäinen työkyvyn 
teoretisointi. Sen mukaan yksilö on työkykyinen, jos hänellä ei ole lääketieteellisesti 
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määriteltävää sairautta, vikaa tai vammaa (Ilmarinen 1995, 31). Mallista on kuitenkin siirrytty 
teorioihin, jotka huomioivat yksilön lisäksi laajemmin myös kontekstin tekijät.  
 
Näitä malleja ovat työkyvyn tasapainomalli, integroitu malli sekä Kuntoutussäätiön että 
Työterveyslaitoksen kehittämät moniulotteiset työkyvyn mallit. Kaikissa lääketieteellistä 
mallia seuraavissa käsitteellistyksissä työkyvyn nähdään muodostuvan yksilön voimavarojen, 
työn ominaisuuksien ja yhteiskunnallisten tekijöiden muodostamana kokonaisuutena. 
Malleissa työkyvyn käsitteen laajuuden muodostaa se, kuinka nämä yksilön, työn ja 
ympäristön tekijät määritellään. (Ilmarinen, Gould, Järvikoski & Järvisalo 2006, 17–21.) 
Säntti (1999) on näiden työkykymallien lisäksi kehittänyt teoriaa opiskelijan työkyvystä, josta 
hän käyttää käsitettä opiskelukyky. Malli on kuitenkin hiukan puutteellinen ja sitä on 
kritisoitu, koska siitä puuttuu muun muassa toimintakykyyn vaikuttavat fyysiset tekijät 
(Lounasmaa, Tuori, Kunttu & Huttunen 2004, 164–165).  
 
Tasapainomallissa yksilö nähdään työkykyisenä, jos yksilön fyysiset ja psyykkiset kyvyt ovat 
tasapainossa työn vaatimuksien kanssa. Tasapainotila saavutetaan silloin, kun yksilö ei 
kuormitu negatiivisesti ja hänen voimavaransa riittävät työn vaatimuksien täyttämiseen. 
Integroidun mallin mukaan taas yksilö, hänen työnsä, työyhteisönsä ja vallitseva 
työvoimapoliittinen tilanne muodostavat kokonaisuuden, jotka kaikki ovat työkykyyn 
vaikuttavia osia. (Ilmarinen, Gould, Järvikoski & Järvisalo 2006, 20–22.) Kuntoutussäätiön 
moniulotteista mallia voidaan pitää tasapainomallin ja integroidun mallin välimuotona, koska 
työkykykäsityksessä otetaan huomioon yksilön edellytykset työhön, mutta myös toiminnan 
konteksti. (Ilmarinen ym., 2006, 22–27.)  
 
Työterveyslaitoksen työkykymallissa yksilön voimavarat ovat työkyvyn perusta, mutta tärkein 
ajatus mallissa on, että yksilön voimavarojen, työn ulottuvuuksien ja ympäristön välillä on 
jatkuva vuorovaikutus. Tämän vuorovaikutuksen myönteiset ja kielteiset prosessit vaikuttavat 
työkyvyn tasoon. Voimavaroihin nähdään kuuluvaksi terveys ja toimintakyky, ammatillinen 
osaaminen sekä arvot, asenteet ja motivaatio. Keskeinen osa mallissa on työ ja sen eri 
ulottuvuudet, jotka asettavat vaatimukset mallin muille alueille. Ympäristö kehystää mallin 
rakennetta ja on työkykyä tukeva tekijä. Lähiympäristö ja perhe muodostavat 
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mikroympäristön ja yhteiskunta on työkyvyn makroympäristö. (Ilmarinen, Gould, Järvikoski 
& Järvisalo 2006, 22–27.) 
 
Työkykymalleissa toimintakyvyn nähdään olevan yksi työkykyyn sisältyvä tekijä. 
Toimintakyky tai toiminnallinen terveydentila on perinteisesti jaettu fyysiseen, psyykkiseen ja 
sosiaaliseen osa-alueeseen (Jyrkämä 2007, 197). Maailman terveysjärjestön ICF luokitus antaa 
myös määritelmät toimintakyvylle, toimintarajoitteille ja terveydelle (WHO 2010). 
Luokituksessa toimintakyky rakentuu kehon toiminnoista ja rakenteista sekä suorituksista ja 
osallistumisesta. Toimintakyvyn ongelmia eli toimintarajoitteita voi olla molemmissa. Rajoite 
kehon toiminnoissa ja rakenteissa voi olla esimerkiksi kuulovamma. Rajoitteita voi olla myös 
suorittamisessa ja osallistumisessa, kuten liikkumisessa. (Sainio, Koskinen, Martelin & Gould 
2006, 135 viittaavat WHO Stakes 2004.)  
 
Työkyvyn ja toimintakyvyn määritelmissä on pyritty irtautumaan biolääketieteellisestä yksilöä 
ja sen rajoitteita koskevista malleista ja siirrytty kohti sosiaalisia malleja. Biolääketieteellistä 
tapaa on pidetty rajoittuneena tapana ymmärtää ja käsitellä yksilön toimintarajoituksia ja 
vammaisuutta (Jung 2002, 93), mutta osittain näkemys vaikuttaa kuitenkin vielä taustalla. 
Esimerkiksi ICF-luokitusta on kritisoitu siitä, että se on painotukseltaan lääketieteellinen, 
koska siinä yksityiskohtaisesti luokitellaan sairauksien ja vammojen seurauksia (Vehmas 
2005a, 114). Jyrkämä (2007, 200–201) esittää, että toimintakykyajattelussa on kehittymässä 
näkökulman muutos kohti toimijuutta. Näkökulma painottaa toimintakyvyn käsittämistä 
laajana sosiaalisena ilmiökokonaisuutena, jossa tarkastelun kohteena on yksilön arjen 
tilanteisessa toiminnassa ja sosiaalisissa käytännöissä käytössä oleva koettu, odotettu ja 
arvioitu toimintakyky. 
 
3.2 Sosiaalinen vammaistutkimus 
 
Sosiaalinen vammaistutkimus tekee eron lääketieteellisiin ja yksilöllisiin malleihin, jossa 
vamma ymmärretään vain yksilön rajoitteena. Vammaistutkimus on monitieteinen oppiala, 
joka on pyrkinyt esittämään vaihtoehtoisia teoreettisia malleja kuvaamaan ja selittämään 
toimintarajoitteisuutta ja vammaisuutta. Sosiaalinen vammaistutkimus näkee 
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toimintarajoitteisina kaikki ne, joiden toimintaa ympäristö jollain tavoin rajoittaa. Näin 
toimintarajoite tai vammaisuus muodostuu kaikista niistä asioista, jotka asettavat rajoituksia 
ihmisille. (Vehmas 2005a, 83, 109–123; Vehmas 2005b, 128–129.)  
 
Vehmaan (2005a, 119–123) mukaan kirjallisuudessa vammaisuuden selitysmallit on jaettu 
karkeasti materialistisiin, sosiaalikonstruktionistisiin ja postmoderneihin teorioihin. 
Materialistinen näkökulma, jota nimitetään myös sosiaaliseksi malliksi, tarkastelee 
toiminnanrajoitteiden taloudellis-yhteiskunnallisia lainalaisuuksia. Sosiaalikonstruktionistiset 
teoriat huomioivat vammaisuuden kielen ja kulttuuristen representaatioiden valossa. 
Postmodernia teoriaa pidetään vammaistutkimuksen sisäisenä kriittisenä äänenä. Yhteistä 
malleille on, että ne näkevät vammaisuuden ”sosiaalisena, poliittisena ja kulttuurisena 
ilmiönä”. Vammaistutkimus ei kiellä vammojen olemassaoloa, mutta pitää tärkeänä sitä, että 
yksilön ominaisuuksien lisäksi on tarkasteltava sosiaalista ympäristöä ja sitä miten ympäristö 
rajoittaa siinä toimivia ja siihen osallistuvia ihmisiä. Muutosta ei siis odoteta yksilöltä vaan 
ympäristöltä. (Vehmas 2005a, 83, 109–123; Vehmas 2005b, 128–129.)  
 
Tarkastelen tutkimuksessani, kokeeko pitkäaikaissairas opiskelussa omaan sairauteensa 
liittyviä esteitä. Yksilön rajoitteiden tarkastelu yksinään ei kuitenkaan anna kokonaiskuvaa 
opiskelijan tilanteesta niin kuin edellä olevat mallit ja teoretisoinnit osoittavat. Työkykyteoriat, 
sosiaalinen vammaistutkimus ja toimijuusteoriat ovat tuoneet tutkimukseeni kontekstin 
keskeisyyden. Ne ovat myös suunnanneet huomioni ja analyysini opiskelijoiden toimijuuden 
tarkasteluun ympäristön rajoitteiden ja mahdollisuuksien kautta. Toimijuus onkin seuraava 
käsittelyni aihe. Ojalan, Palmun ja Saarisen (2009, 7–8) mukaan toimijuus tarkoittaa 
kokemuksia omista kyvyistä ja osaamisesta, mahdollisuuksista ja rajoituksista. Näin toimijuus 
tuo työ- ja toimintakyvyn käsitteitä paremmin esiin yksilön oman kokemuksen ja sopii näin 
erinomaisesti tutkimukseeni, koska tutkin pitkäaikaissairaiden kokemuksia mahdollisuuksista 
ja rajoista.  
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3.3 Toimijuus 
 
Ojala, Palmu ja Saarinen (2009, 15–16) määrittelevät toimijuuden kolme analyysitasoa. 
Ensimmäinen taso on makrotaso, jossa voidaan analysoida esimerkiksi diskursiivisia 
rakenteita. Makrotason analysointi antaa kuvaa erilaisten diskurssien tuottamasta toimijuuden 
tilasta. Mesotasolla Ojala ym. (emt., 16) tarkoittavat institutionaalista ja yhteisöjen tasoa, jossa 
voidaan muun muassa eritellä institutionaalisia käytäntöjä tai valtajärjestelmiä. Viimeisenä on 
mikrotaso, jossa huomio kiinnitetään siihen, miten yksilö itse määrittelee toimijuuttaan. 
(Ojala, Palmu & Saarinen 2009, 14–16.) Tutkimukseni analyysin tarkastelu sijoittuu 
mesotasolle. Se ei ole mikrotason analyysia, koska kuten aiemmin totesin, tutkimukseeni 
osallistuneet opiskelijat eivät itse määrittele toimijuuttaan vaan tämän tarkastelun ja tulkinnan 
teen tutkijana opiskelijoiden kokemuksien kautta. Analyysini ei myöskään ole makrotason 
analyysia, koska tutkimukseni keskittyy kokemuksiin yliopistossa. Olen tutkimuksessani 
tarkastellut yliopistoon liittyviä dokumentteja, opiskelijoihin kohdistuvia odotuksia sekä 
opetuksen ympärille rakentuvaa vuorovaikutusta ja sosiaalisia suhteita.  
 
3.3.1 Toimijuuden muotoutuminen – oman elämänsä subjekti 
 
Aiemmin totesin, että toimijuuden ydin muodostuu toimijasta, toiminnasta ja kontekstista 
(Ojala, Palmu ja Saarinen 2009, 26). Tässä tutkimuksessa toimijana on opiskelija, toiminta on 
yliopisto-opiskelu ja kontekstina on yliopisto, jota jo edellä olen tarkastellut toiminnan tilana. 
Tässä luvussa keskityn toimijaan. Miten subjektia on käsitteellistetty toimijana? Milloin 
subjektin toiminta on toimijuutta? Ronkainen kysyykin (1999, 215) ”tilanteessa toimitaan, 
mutta onko silloin toimija”.  
 
Ronkainen (1999, 11) on tarkastellut toimijuutta subjekti käsitteen kautta ja toteaa, että 
toimijuus on yksi subjektin puoli. Ronkainen (emt.,) selittää subjektin muotoutumista 
subjektipositioiden kautta. Subjektipositiot voidaan ymmärtää tilanteisina identiteetteinä ja 
subjekti muodostuu subjektipositioiden historiana. Subjekti muotoutuu ajassa ja paikassa sekä 
osaltaan elettyjen subjektipositioiden kautta. Tästä syystä subjektissa on eri puolia ja 
vastakkaisuuksia. (Ronkainen 1999, 11, 34–37, 69–70.) Ojala, Palmu ja Saarinen (2009, 15) 
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yhtyvät tähän toteamalla, että toimijuus tutkimuksessa on kyseenalaistettu eheä ennalta 
tiedetty subjekti, koska toimijuuden nähdään rakentuvan tilanteissa ja vuorovaikutuksessa. 
  
Ihmisen subjektipositioiden historia on kuitenkin rajallinen ja kaikki subjektipositiot eivät ole 
mahdollisia. Ronkainen (1999) puhuu tietynlaisuudesta eli siitä, että subjektille tuottuu jokin 
muoto. Subjektin tietynlaisuus muotoutuu eletyn elämän tietynlaisuudesta. Erot ovat 
keskeisessä roolissa tietynlaistumisessa, koska ne muovaavat yksilön elämää, mutta myös 
esimerkiksi toimintakulttuurit yhdistävät subjektin kokemuksen tiettyihin maailmoihin ja näin 
tietynlaistavat subjektia. (Ronkainen 1999, 27, 36–37, 42, 55, 83.) Ojala, Palmu ja Saarinen 
(2009, 26) toteavat esimerkiksi, että yhteiskunnallisena instituutiona koulutuksen tehtävä on 
arvomaailman ja käyttäytymistapojen opettaminen, koulutuksessa opittavien tietojen ja 
taitojen lisäksi. Näihin koulutuksessa omaksuttaviin sisältöihin kiinnittyy myös 
identiteettimalleja ja näin koulutuksessa on kyse myös ”jonkinlaisesta tulemisesta”.  
 
Ronkaisen (1999) mukaan tietynlaistuminen luo pirstaleisuuden sijaan subjektin jatkuvuutta, 
koska se on kiinnittynyt tiettyihin sisältöihin – tapoihin ja ehtoihin. Hän toteaa kuitenkin, että 
paikka ei pelkästään muokkaa yksilöä, vaan yksilö muokkaa myös paikkaa: ”Toimintamme 
paikassa avaa tai sulkee tilan toisilta subjektiuksilta”. (Ronkainen 1999, 49, 215.)  
Tietyllä tavalla totuttu toimiminen tuottaa tunteen osaamisesta ja pystymisestä, mutta 
Ronkainen (1999, 65–67, 83) toteaa, että tietynlaisuus tiedetään ja se rajoittaa avoimuutta. 
Gordonin (2005, 114–115) mukaan toimijuuteen liittyy toimijuuden tunto, jota määrittävät 
käsitykset ja näkemykset omista mahdollisuuksista ja rajoituksista. Toimijuuden tunne tai 
tunto on siis käsitys siitä, että on oman elämänsä subjekti (Gordon 2005, 199, 129). Keskityn 
tutkimukseeni osallistuneiden opiskelijasubjektipositioon, joka on heidän tilanteinen 
identiteettiinsä sairaana yliopisto-opiskelijana. Jos subjektin tietynlaisuus muotoutuu eletyn 
elämän tietynlaisuudesta, on kiinnostukseni erityisesti sen selvittämisessä, onko sairaan 
opiskelijan toimijuus tietynlaista. Onko tietynlaisuus rajoittanut opiskelijoiden toimijuutta? 
 
Käsitykseen siitä, että on oman elämänsä subjekti, liittyy myös toimijuuden paradoksi: 
subjektiksi tuleminen on ristiriitaista, koska subjektiksi tulemisen prosessissa esiintyy sekä 
alistuminen että hallitseminen. Tämä tarkoittaa että, mitä paremmin yksilö hallitsee jonkin 
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käytännön, sitä täydellisemmin subjektiksi tuleminen on saavutettu eli yksilö on alistunut 
johonkin tiettyyn positioon. (Davies ym. 2001; Ronkainen 1999, 84–89.) Miten subjektin 
toimijuus on siis mahdollista?  
 
3.3.2 Toisin ajattelu, sanominen ja tekeminen 
 
Ronkaisen (1999, 48, 80) mukaan ruumiin kaksinaisluonne luo toimijuudelle tilan 
mahdollistamalla reflektion. Ruumiillisuudella on maailmassa kaksi vastakkaista olemisen 
tapaa, jotka ovat ajatteleva subjekti ja historiallinen objekti. Tämä Ronkaisen ruumiin 
kehollisuudeksi nimittämä ruumiin eritasoisuus ja eletyn kokemuksen monet tasot ovat 
jännitteisessä suhteessa toisiinsa ja luovat näin etäisyyksiä ja eroja, joiden myötä reflektio 
mahdollistuu. Samalla ruumiillisuus yhdistää tasot ja nivoo erilaiset ajat, paikat ja kokemukset 
toisiinsa. Etäisyyksien ja erojen kautta myös oman kokemuksen reflektio on mahdollinen. 
(Ronkaisen 1999, 47, 56, 69, 80, 88–89.) 
 
Ronkainen (1999, 215–224) esittää reflektoivan toimijuuden ohelle lisäksi kahta toimijuuden 
tyyliä, jotka ovat metaforinen toimijuus ja metonyyminen toimijuus. Metaforinen toimijuus on 
toisin sanomista ja metonyyminen toimijuus toisin tekemistä. (Ronkainen 1999, 215–224.) 
Ojala, Palmu ja Saarinen (2009, 23, 29–30) toteavat, että arjen toimintojen ja käytänteiden 
rutiinien ja toiston murtamisella saadaan kokemus toisin tekemisestä ja uudenlaisesta 
toimijuudesta. Tämä konventioiden rikkominen voi olla esimerkiksi rakenteellisia muutoksia 
tai sosiaalisten ja kulttuuristen säädösten ja mahdollisuuksien näkemistä tai hyvin pieniä 
tekoja, kuten valinnanmahdollisuuksien lisäämistä. Ronkainen (1999, 80) totesi omassa 
tutkimuksessaan tavoittelevansa vaatimatonta toimijuutta, mikä tarkoitti kilpailevien 
merkityksien valitsemista, niiden lukemista ja toisin merkityksellistämistä. 
 
Erot siis luovat tilan reflektiolle ja reflektio mahdollistaa toisin tekemisen ja näin myös 
toimijuuden. Ojala, Palmu ja Saarinen (2009, 19) toteavat, että toisin tekeminen on 
mahdollista, jos tunnistaa ja tiedostaa mekanismit, jotka ovat tuottaneet erot. Ronkaisen (emt., 
51, 89) mukaan reflektoinnin tila elää koko ajan – se kasvaa, pienenee ja häviää kokonaan, jos 
välimatka eli erot häviävät, koska subjektin vapauden kokemuksen kautta yksilö tulee 
 21 
uusintaneeksi rajojansa. Yksilön ei siis tarvitse irrottautua eroistaan tullakseen toimijaksi, vaan 
nimenomaan erot tekevät toimijuudesta selvärajaisemman. Pohjimmaltaan toimijuudessa on 
siis kyse siitä, voiko valita tai toimia toisin. Näin toimijuus on myös jatkuvaa rakentumista ja 
rakentamista, kuten Saarinen (2009, 212) toteaa. 
 
Ronkainen (1999, 36, 51) toteaa, että ehdot, jotka yhteiskunta asettaa yksilölle voi ottaa monin 
tavoin: ”ottaa ehdot annettuina, kapinoida niitä vastaan, muokata ja uudelleentulkita, pyrkiä 
pois. Aina voi tehdä myös toisin.” Jos siis tahdon tutkimuksessani tavoittaa opiskelijoiden 
toimijuuden, on tarkasteltava sitä, miten opiskelijat puhuvat toiminnastaan ja kokemuksistaan. 
Ovatko tutkimukseeni osallistuneet opiskelijat voineet valita tai toimia toisin? Tässä on 
Ronkaisen (emt., 36) mukaan kyse toiminnallisesta tyylistä tai kokemuksesta. Sitä kokemusta 
lähden hakemaan ja tarkastelemaan. 
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4 Tutkimuskohteena pitkäaikaissairaan kokemukset koulutuksesta 
 
Tässä luvussa kerron ensin yleisesti aineiston hankinnasta ja tutkimukseeni osallistuneista 
henkilöistä sekä tutkijan roolista. Tutkimuksessani käytin kahta eri aineiston 
hankintamenetelmää: ryhmäkeskusteluja ja yksilöhaastatteluja. Kerron ensin haastattelusta 
menetelmänä. Sen jälkeen siirryn ryhmäkeskusteluun, jota käsittelen enemmän, koska se ei ole 
yhtä tunnettu menetelmänä kuin haastattelut. Aluksi kuitenkin esittelen ja avaan 
tutkimuskysymyksiäni. 
 
4.1 Tutkimuskysymykset 
 
Tutkimukseni lähti kysymyksestä, millaisia mahdollisuuksia on pitkäaikaissairaalla 
yliopistossa, joka korostaa kilpailua, tuloksellisuutta ja tutkintojen määrää. Tätä halusin ryhtyä 
selvittämään perehtymällä pitkäaikaissairaiden omiin kokemuksiin. Tahdoin tutkimuksessani 
kuvata niitä tekijöitä pitkäaikaissairaan koulutuskokemuksissa, jotka rajoittavat ja 
mahdollistavat pitkäaikaissairaan opiskelua. Kiinnostukseni kohteena oli erityisesti, kokevatko 
pitkäaikaissairaat opiskelijat sairautensa asettavan rajoituksia opiskeluun, vai ovatko esteet 
ympäristössä, niin kuin sosiaalinen malli olettaa. Rajoituksien ja esteiden lisäksi tavoitteenani 
oli myös selvittää, mistä opiskelun mahdollistavista tekijöistä opiskelijat kertovat. 
Tutkimuksessani analysoin opiskelijoiden kokemuksia sekä erittelen rajoittavia ja 
mahdollistavia tekijöitä. Tarkasteluni keskittyi kahteen asiaan: sairauteen ja opiskelijan 
toiminnan kontekstiin. Opiskelijoiden kertomista kokemuksista tein tulkintaa opiskelijoiden 
toimijuudesta. Tutkimuskysymykseni olivat: 
 
1. Minkälaisia rajoituksia ja mahdollisuuksia pitkäaikaissairas kokee opiskelussa? 
2. Minkälaisia ovat sairauden toimijuudelle asettamat rajoitukset vai onko niitä?  
3. Minkälaisena pitkäaikaissairaan toimijuus näyttäytyy yliopisto kontekstissa? Asettaako 
opiskelijoiden yhteiskunnallinen tilanne reunaehtoja opiskelijoiden toimijuudelle?  
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4.2 Aineistona haastattelu ja ryhmäkeskustelut 
 
Tutkimukseni aineiston hankin ryhmäkeskusteluilla ja yksilöhaastatteluilla. Kahdella eri 
menetelmällä kerätyt aineistot tukivat ja täydensivät toisiaan. Lisäksi tausta-aineistona on ollut 
Helsingin yliopiston syrjinnän vastainen suunnitelma (2006), Helsingin yliopiston 
esteettömyysraportti ja suositukset (2006), Helsingin yliopiston valintojen ja opetuksen 
erityisjärjestelyohje (2009), Suomen ylioppilaskuntien liiton julkaisu hyvästä 
koulutusjärjestelmästä (2003) ja Esteetön korkeakouluopas 2007 ja 2010 (Opetushallitus 2007; 
2010). Nämä dokumentit toimivat tutkimukseni kontekstualisoivana aineistona. 
 
Haastattelut ja ryhmäkeskustelut tehtiin käyttäytymistieteellisen tiedekunnan ryhmätyötiloissa 
vuoden 2010 helmi- maaliskuussa. Haastattelut kestivät noin 30–50 minuuttia. Ryhmä tapasi 
kaksi kertaa ja kokoontumiset kestivät molemmilla kerroilla puolitoistatuntia. Haastattelut ja 
ryhmän toiminta nauhoitettiin ja litteroitiin. Haastattelu- ja nauhoitusluvan kysyin kultakin 
tutkimukseeni osallistuvalta sähköpostitse ja suullisesti ennen haastattelua tai 
ryhmäkeskustelua. Tässä yhteydessä pyrin myös informoimaan tutkimukseeni osallistuneita 
opiskelijoita mahdollisimman tarkasti haastattelu- tai ryhmätilanteesta ja sen tarkoituksesta 
(ks. Tiittula & Ruusuvuori 2005, 17). Kerroin opiskelijoille itsestäni ja, mihin tarkoitukseen 
tutkimusta teen. Informoin opiskelijoita siitä, että aineisto litteroidaan ja osia keskusteluista 
voidaan käyttää tutkimuksessa sellaisenaan. Totesin lisäksi, että aion käsitellä aineistoa 
harkiten ja pyrkiä säilyttämään heidän anonymiteettinsä   
 
4.2.1 Tutkimukseen osallistuneet henkilöt 
 
Tutkimushenkilöihini sain yhteyden Helsingin yliopiston opiskelijoiden sähköpostilistojen ja 
Reumaliiton kautta (liite 2). Ryhmän jäseniltä ja haastateltavilta edellytin, että he ovat 
korkeakouluopiskelijoita tai korkeakoulusta valmistuneita, he ovat olleet sairaita opintojensa 
aikana ja he mieltäisivät itsensä tuki- ja liikuntaelinsairaaksi. Nimitän tutkimukseeni 
osallistuneita henkilöitä opiskelijoiksi, koska en halua viitata heihin sairaina. Kaikki heistä 
eivät olleet myöskään haastateltavia, joten opiskelija-nimitys sopii kaikkiin henkilöihin.  
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Jokainen minuun yhteyttä ottanut henkilö, joka halusi tutkimukseeni, otettiin mukaan. 
Haastateltavia oli viisi, eli tutkimushenkilöitä oli ryhmään osallistuneet mukaan lukien 
yhteensä kahdeksan. Opiskelijoihin lasken mukaan itseni, koska osallistuin ryhmän toimintaan 
myös ryhmän jäsenenä. Koko tutkimushenkilöjoukko – ryhmän jäsenet ja haastateltavat – 
muodostivat erittäin heterogeenisen joukon. Kaksi oli miehiä ja loput naisia. Heillä oli eri 
reuma- tai tuki- ja liikuntaelinsairauksia* (ks. myös liite 1) ja he opiskelivat eri aloja. Iältään 
tutkittavat olivat noin 20–50 vuotiaita, suurin osa 20–30 vuotiaita. Reumatauteja he olivat 
sairastaneet puolestatoista vuodesta yli 25 vuoteen. Kaksi opiskelijaa oli sairastunut kesken 
opintojen ja yksi opiskelija oli joutunut vaihtamaan opiskelualaa sairautensa vuoksi. Kaikki 
tutkimushenkilöt olivat Helsingin yliopiston opiskelijoita. Joukossa oli opiskelijoita kuudelta 
eri alalta. Yksi pohti opiskelualan vaihtoa sairautensa ja huonon opiskelumotivaationsa takia. 
Opinnot olivat kaikilla eri vaiheissa, mutta kaikki olivat opiskelleet jo kaksi vuotta tai 
enemmän. Loppuvaiheen opintoja suoritti viisi opiskelijaa. Kaikki, paitsi yksi, opiskelivat 
opintotuella, eikä yksikään saanut kuntoutusrahaa. Osalla oli opintoja ennen yliopisto-
opiskelua.  
 
4.2.2 Yksilöhaastattelut 
 
Haastatteluissani pyrin siihen, että ne olisivat luonteeltaan sosiaalisia kohtaamisia, jossa 
keskustelijat yhteistyössä tuottaisivat merkityksiä menneistä ja tulevista toiminnoista, 
kokemuksista, tunteista ja ajatuksista (Rapley 2007, 16; Tiittula & Ruusuvuori 2005, 11). 
Toteuttamani haastattelut olivat teemahaastattelun ja avoimen haastattelun kaltaisia (ks. 
Eskola & Suoranta 1998, 86). Haastattelut jaetaan perinteisesti niiden jäsentämisen asteen 
perusteella strukturoituihin ja strukturoimattomiin (Tiittula & Ruusuvuori 2005, 11–12; 
Hirsjärvi & Hurme 2000, 43). Teemahaastattelu tai puolistrukturoitu haastattelu hahmottuu 
strukturoidun ja strukturoimattoman välimaastoon (Tiittula & Ruusuvuori 2005, 11–12; 
Hirsjärvi & Hurme 2000, 47–48). 
__________________ 
* tutkimukseeni osallistuneiden opiskelijoiden sairaudet niillä nimillä, jotka opiskelijat sairauksilleen antoivat: 
juveniili nivelreuma (lasten reuma), fibromyalgia, systeeminen sidekudossairaus, selkärankareuma, juveniili 
spondylariitti, selän rappeuma, pullistuma ja kipukroonikko 
 25 
Haastatteluissa siis tavoittelin teemahaastattelun ja avoimen haastattelun kaltaista tilannetta, 
joka muistuttaa tavallista keskustelua tietystä aiheesta (ks. Eskola & Suoranta 1998, 86; 
Hirsjärvi & Hurme 2000, 45–46). Eskola ja Suoranta (1998, 87) ovat todenneet 
teemahaastattelun olevan suosittu menetelmä, koska se on tarpeeksi avoin. Haastateltava saa 
puhua vapaasti, mutta kuitenkin teemamuotoinen runko pitää huolen, että asian käsittely ei 
harhaile (Eskola ja Suoranta 1998, 87). Aihepiirit ovat siis ennalta määrättyjä, mutta teemat 
voidaan käydä siinä järjestyksessä kuin halutaan (Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 1997, 197; 
Hirsjärvi & Hurme 2000, 47–48).  
 
Haastatteluissa käytin samaa teemarunkoa (liite 3), jonka olin tehnyt ryhmää varten ja 
aihepiirejä käsiteltiin näiden etukäteen määrättyjen sisältöjen mukaan. Teemat muodostuivat 
otsikoiksi ja teemojen alle mietin haastatteluihin aihepiiriin kuuluvia tarkentavia kysymyksiä. 
Teemarunko osoittautuikin riittävän kattavaksi, mutta samalla myös tarpeeksi avoimeksi, jotta 
haastateltavat saivat puhua vapaasti. Teemarungossa aihepiireinä olivat yliopistoon hakeminen 
ja pääsy, opiskelu elämän kontekstissa, sairaus ja opiskelu yliopistoyhteisössä ja yliopiston ja 
yhteiskunnan tuki. Koska tavoittelin haastatteluissani keskustelunomaisuutta ja joustavuutta, 
painotin haastateltavilleni sitä, että teemat ovat suuntaa antavia ja niiden järjestyksestä ja myös 
aihepiireistä voi poiketa. Kerroin heille lisäksi, että keskustellessa haastateltavani voivat 
vastavuoroisesti kysyä minulta asioita.  
 
4.2.3 Ryhmäkeskustelun sovellus  
 
Tutkimukseni menetelmään on vaikuttanut ryhmäkeskustelu, -haastattelu ja muistelutyö. 
Ryhmäkeskusteluihin on eniten vaikuttanut muistelutyö, koska luin paljon muistelutyöstä ja 
sen taustoista ennen aineiston hankintaa. Tutkimukseni kuitenkin eroaa ryhmäkeskustelusta ja 
muistelutyömenetelmästä siten, että tutkimuksessani oli vain yksi ryhmä ja se oli pienempi 
kuin niissä yleensä. Fokusryhmiä on usein enemmän, yleensä 4 tai 5 ryhmää (Kitzinger 1994, 
105). Muistelutyössä yksi ryhmä kokoontui useamman kerran ja osallistujia on vähintään viisi 
(ks. Kokko 2007; Kosonen 1998; Saarenheimo 1997). Tutkimukseni ryhmään osallistumisen 
suosio ei ollut suuri ja ryhmään osallistui vain kaksi opiskelijaa ja tutkija. Ryhmäläiset tulivat 
kuitenkin hyvin toimeen keskenään ja keskustelu kävi vilkkaasti. Tähän vaikutti varmasti se, 
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että ryhmän samanlaisuuden pohjan muodosti opiskelu ja sairaus. Lisäksi ryhmäläiset tunsivat 
toisensa ennalta toisesta ryhmästä. Ryhmän kokoonpano voi vaikuttaa vuorovaikutukseen 
esimerkiksi niin, että toisilleen tuntemattomat ja tutut, tai tietyn aseman omaavat tekevät 
ryhmän vuorovaikutustilanteesta erilaisen. Ryhmäläisten tulisi olla jossain mielessä 
samanlaisia, koska ryhmä toimii perustanaan yhteinen tavoite ja tehtävä. (Valtonen 2005, 227, 
229.) 
 
Ryhmäkeskustelulla tarkoitetaan yleensä parin tunnin mittaista järjestettyä keskustelu-
tilaisuutta, johon osallistuu noin viidestä kymmeneen osallistujaa (Valtonen 2005, 223; ks. 
myös Kitzinger 1995). Ryhmäkeskustelusta käytetään myös nimitystä fokusryhmä, koska 
ryhmä keskustelee etukäteen sovitun aiheen tai teemojen ympärillä (Kitzinger 1994; Valtonen 
2005, 223). Muistelutyö ja ryhmäkeskustelu ovat samanlaisia siltä osin, että molemmissa 
ryhmä kokoontuu puhumaan aiheesta, josta on yhteisesti sovittu. Tutkimukseni ryhmän 
keskustelua ohjasi laatimani teemarunko, jonka aiheet olivat ryhmäläisten tiedossa ennen 
ryhmän tapaamista. Ryhmä tapasi kaksi kertaa, ja kokoontumiset kestivät molemmilla 
kerroilla puolitoistatuntia. Teemat käsiteltiin ryhmässä joustavasti, niin että ensimmäisellä 
kerralla käsittely painottui alkupään teemoihin ja toisella kerralla loppupään aiheisiin.  
 
Ryhmän vetäjän, jota kutsutaan ryhmäkeskusteluissa myös moderaattoriksi tai fasilitaattoriksi, 
läsnäolo on ryhmäkeskusteluissa tärkeä tekijä. Vetäjä huolehtii keskustelun etenemisestä 
ohjaamalla, rohkaisemalla ja kannustamalla osallistuja. Hän katsoo myös, että keskustelu 
pysyy asiassa. Ryhmäkeskustelussa ryhmän vetäjä ei itse ota osaa keskusteluun vaan pyrkii 
luomaan keskustelua osallistujien välille. (Valtonen 2005, 223–224.) Menetelmäni eroaa 
perinteisestä ryhmäkeskustelusta, koska tutkimukseni ryhmän toiminnassa pyrin muistelutyön 
kaltaiseen aineiston tuottamiseen. Osallistuin itse ryhmän keskusteluun sen täysivaltaisena 
jäsenenä. Ryhmähaastattelussa ja -keskustelussa vuorovaikutuskontrolli on ryhmän vetäjällä 
tai haastattelijalla (Valtonen 2005, 223–224). Muistelutyössä taas tutkimushenkilöt 
osallistuvat täysivaltaisesti aineiston tuottamiseen ja tähän liittyy usein pyrkimys tutkijan ja 
tutkittavien tasa-arvoisuuteen tiedon tuottajina (Eskola & Suoranta 1998, 133). Pyrkimys tasa-
arvoisuuteen tarkoittaa tutkijan osalta sitä, että hänen on purettava tutkija-tutkittava–suhteen 
hierarkiaa ja osallistuttava muistelutyö-ryhmän toimintaan (Eskola & Suoranta 1998, 133–
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135; Kokko, 2007 40). Tutkimuksessani palaan myöhemmin tarkemmin oman roolini 
käsittelyyn. 
 
Ryhmäkeskustelua voidaan käyttää, kun tutkitaan ihmisten tietoa tai kokemuksia jostain 
asiasta. Menetelmä toimii Kitzingerin (1995) mielestä parhaiten silloin, kun käsitellään asioita, 
jotka ovat tärkeitä osallistujille. Fokusryhmämenetelmää on esimerkiksi käytetty laajasti 
tutkittaessa ihmisten kokemuksia sairaudesta ja terveyspalveluista (Kitzinger 1995). 
Muistelutyössä taas lähtökohtana ovat muisteluryhmään osallistuvien muistot yhteisesti 
sovitusta aiheesta (Kokko 2007, 36–38). Alkuperäisessä muistelutyömenetelmässä ryhmä  
kirjoitti sovitusta aiheesta oman kertomuksen, josta keskusteltiin yhdessä ryhmässä (Haug 
1987, 29–38). Ryhmäni ei kuitenkaan kirjoittanut muistoistaan tai kokemuksistaan, joten tässä 
kohdin menetelmäni muistutti enemmän ryhmäkeskustelua, jossa painopiste onkin 
vuorovaikutuksessa ja sen tarkoituksellisessa käytössä (Valtonen 2005, 224; Kitzinger 1994, 
104; 1995).  
 
Kuten luvun alussa totesin, ryhmäni toteuttamassa menetelmässä oli osia ryhmähaastattelusta, 
-keskustelusta ja muistelutyöstä. Tilanteen mukaan ryhmän toiminnan määritelmä vaihteli. 
Ensimmäinen tapaaminen ryhmän kanssa oli muodollisempi ja siinä oli enemmän 
haastattelumaisia elementtejä. Toisella tapaamisella vallitsi rentoutuneempi ja 
keskustelevampi ilmapiiri. Koska ryhmäni oli niin pieni, en usko, että kenenkään ryhmän 
osallistujien mielipiteitä olisi yritetty estää. Päinvastoin toisten kommentit saivat aikaan lisää 
keskustelua. Fokusryhmän toiminnassa keskeistä on, että osallistujia kannustetaan 
keskustelemaan toisilleen. Ryhmämenetelmissä keskustelijat niin sanotusti ruokkivat toisiaan 
eli ryhmässä innostetaan toinen toistaan. (Kokko 2007, 38; Valtonen 2005, 226, 237–238.) 
Kannustuksella ja innostamisella pyritään siihen, että osallistujien kommentit, ideat ja erilaiset 
näkökulmat synnyttävät uusia, ehkä yllättäviäkin huomioita keskusteltavasta aiheesta 
(Valtonen 2005, 226; Kitzinger 1995).  
 
Ryhmän keskustelussa tulevat esiin monet vuorovaikutuksen muodot, joita ihmiset käyttävät 
arjen interaktiossa, kuten esimerkiksi vitsit tai väittely (Kitzinger 1995). Nämä interaktion 
muodot tuovat Kitzingerin (1995) mukaan paremmin esiin kokemukset kuin valmiisiin 
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kysymyksiin vastaaminen. Lisäksi eri vuorovaikutuksen muodot saattavat valaista 
alakulttuurin arvoja ja ryhmän normeja. Valtonen (emt., 228) toteaa, että ryhmäkeskustelu voi 
tuoda esiin itsestäänselvyydet käsiteltävästä aiheesta, mutta myös kulttuuriset käsitykset, jotka 
ovat kyseenalaistuneet, tai jotka vaativat neuvottelua. Kitzinger (1995) arvioi, että ryhmän 
normit voivat estää toisinajattelijoiden ääneen pääsyn. Tällöin ne asiat, joista ollaan hiljaa eikä 
puhuta, kertovat osaltaan jotain käsiteltävästä aiheesta (ks. myös Valtonen emt., 228, 236). 
Toivoin haastattelujen ja ryhmän keskustelujen valaisevan opiskelijoiden kokemuksia ja 
kokemuksien itsestäänselvyyksiä ja kyseenalaistuneita käsityksiä.  
 
4.2.4 Tutkijan rooli 
 
Haastattelun tavoin ryhmäkeskustelukaan ei ole luonnollista keskustelua, koska ryhmät ja 
haastattelutilanne ovat keinotekoisesti ja jostain tietystä syystä perustettuja (Valtonen 2005, 
231; Kitzinger 1994, 106). Tämä keinotekoisuus syntyy tutkimuksen tavoitteista ja 
haastattelijan ja haastateltavan pysyvistä rooleista tiedon hankkijana ja tiedon antajana. Roolit 
liittyvät osaltaan vuorovaikutustilanteen odotuksien täyttämiseen ja luottamuksen 
rakentamiseen. Tutkijalle tietoisuus haastatteluvuorovaikutuksen odotuksista on tärkeää. 
(Ruusuvuori & Tiittula 2005, 14, 22–24, 29, 36; Hirsjärvi & Hurme 2000, 93–98.)  
 
Kvale (1996, 3) esittää, että haastattelijan roolissa on kaksi vastakkaista puolta sen mukaan, 
miten tutkija käsittää teoreettisesti menetelmän ja siihen liittyvän tiedon aseman. Tutkija 
mainarina yrittää mahdollisimman vähän vaikuttaa haastateltavaan ja hänen tietoonsa, kun taas 
tutkija matkalaisena on enemmän keskusteleva ja tutkittavan kanssa yhdessä tietoa tuottava 
haastattelija. (Kvale 1996, 3–5.) Tiittulan ja Ruusuvuoren (2005, 10, 12, 29) näkemys eroaa 
hiukan Kvalen (1996) erottelusta. Heidän mukaan tutkijan on aina pohdittava sitä, miten hän 
on kysymyksillään ohjannut haastateltavaa, mutta lopulta haastattelussa kaikki osallistuvat 
aina tiedon tuottamiseen (ks. myös Hirsjärvi & Hurme 2000, 49).  
 
Tässä tutkimuksessa haastoin perinteistä haastattelijan roolia. Osallistuin haastatteluihin 
neutraalia haastateltavaa enemmän ja ryhmäkeskusteluihin osallistuin yhtenä ryhmän 
jäsenenä. Ryhmäkeskusteluihin osallistuin sekä tutkijana että ryhmän täysivaltaisena jäsenenä. 
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Alkuperäisessä muistelutyömenetelmässä, josta tutkimukseni on saanut vaikutteita, 
kirjoitettiin ryhmässä kertomuksia, joita reflektoitiin ryhmässä ja niiden itsestäänselvyyksiä 
kyseenalaistettiin, jotta pystyttäisiin näkemään oma tarina ja sen tilanne uudella tavalla 
kriittisesti. (Haug 1987, 35–45 ; Kosonen 1998, 25–26.) Tietoiseksi tulemisen nähdään olevan 
myös valtauttavaa ja vapauttavaa (Eskola & Suoranta 1998, 135; Kokko 2007, 36–37). Tässä 
tutkimuksessa emme ryhmässä kirjoittaneet kokemuksistamme, joten tämä tiedostaminen jäi 
pääosin tutkijalle.  
 
Roolini erosi myös toisella tavalla neutraalin tutkijan roolista. Kerroin kaikille tutkimukseeni 
osallistuneille opiskelijoille ennen haastattelua ja ryhmäkeskusteluja, sairastavani itsekin tuki- 
ja liikuntaelinsairautta. Tämän yleensä haastatteluista ja ryhmäkeskusteluista poikkeavan 
roolin valitsin sen kokemuksen perusteella, mitä minulla oli kandidaatin tutkielman 
haastatteluista ollessani samantyyppisessä asemassa suhteessa haastateltaviin. 
Tutkimuskohteenani olivat tuolloin koulunkäyntiavustajat ja itsellänikin on avustajan koulutus 
ja kokemusta alalta. Näissä kandidaatin tutkielman haastatteluissa kerroin jälkikäteen itsestäni, 
ja vasta silloin tunsin saaneeni tutkimushenkilöiden luottamuksen.  
 
Ruusuvuori ja Tiittula (2005, 25) toteavat, että itsestä kertominen voi joko luoda etäisyyttä tai 
rakentaa yhteisyyttä haastattelijan ja haastateltavan välille. Tätä tutkijan ja haastateltavan 
välistä yhteyttä voi rakentaa yhteinen tieto (Tienari, Vaara & Meriläinen 2005). Haastattelijan 
odottamaton rooli voi olla haastateltavalle yllättävää, mutta se, että tutkija ja tutkimukseen 
osallistunut käyttävät samoja käsitteitä ja heidän kielenkäyttönsä on samanlaista lähentää 
heidän näkökulmiaan. Vaihdettavat näkökulmat edistävät myös keskustelun 
yhteistoiminnallista luonnetta. Yleensä haastattelussa haastattelijan puhe on yleisellä tasolla, 
kun taas haastateltavan puhe on kytköksissä hänen kokemuksiinsa ja näin haastateltavan voi 
olla vaikea ymmärtää yleisiä kategorioita, joita tutkija käyttää. (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 
25; 35- 40.)   
 
Omaa rooliani olen pyrkinyt ja joutunutkin tietoisesti ja tiedostamattomasti pohtimaan läpi 
tutkimusprosessin. Samalla kun kirjoitin tutkimussuunnitelmaani, pyrin omia kokemuksia 
kirjoittamalla tuomaan esiin ja avamaan itselleni omia ennakko-oletuksiani ja ajatuksiani 
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tutkimukseni aiheesta. Tähän omaan rooliini olen palannut useaan kertaan tutkimukseni 
aikana. Rooliini kiinnitin erityisesti huomiota haastattelu- ja ryhmätilanteissa, koska niissä 
tutkijana vaikuttaisin eniten aineistooni. Pyrin informoimaan tutkimukseeni osallistuneita 
opiskelijoita mahdollisimman tarkasti haastattelu- tai ryhmätilanteesta ja sen tarkoituksesta, 
että tekisin tilanteesta mahdollisimman helpon tutkimukseeni osallistuneille (ks. Tiittula & 
Ruusuvuori 2005, 17; Valtonen 2005, 231). Ryhmätyöskentelyn omia kommenttejani en ole 
tutkimukseeni sisällyttänyt, koska ne suuntaisivat analyysia liiaksi tutkijan näkemyksiin. Omat 
kommentit ovat olleet arvokkaita niin, että ne ovat kertoneet minulle paljon omista 
ajatuksistani, näkökulmistani ja ennen kaikkea ennakko-oletuksistani.  
 
Keskityin myös tiedostamaan sekä omaa, että tutkimukseeni osallistuneiden tilanteita. Välillä 
tutkijan rooli oli haastava, koska monet tutkimukseeni osallistuneiden kommentit herättivät 
minussa voimakkaitakin tunteita ja ajatuksia. Hirsjärven ja Hurmeen (2000, 115) mukaan 
sairaudet voivat olla arkaluonteinen aihe haastattelussa. Koin, että molemmat menetelmät 
sopivat aran aiheen käsittelyyn, koska olin kasvotusten tutkimukseen osallistuvien kanssa ja 
pystyin tunnustelemaan tilannetta (ks. Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 1997, 194–195; Kitzinger 
1995). Aihepiirin käsittelyä helpotti osaltaan se, että tutkijan ja tutkimukseen osallistuneen 
näkökulmat olivat samankaltaisia. Sain paljon positiivista palautetta tutkimukseeni 
osallistuvilta opiskelijoilta siitä, että kerroin itsestäni ja omasta tilanteestani. Opiskelijat 
tuntuivat pitävän yhteistä kieltä ja käsitteitä keskustelua helpottavina tekijöinä. Yksi opiskelija 
esimerkiksi totesi: Musta tuntuu ainakin siltä, että on niin kun helpompi puhua sulle kun tietää 
niin kun että toisellakin on eikä silleen, että puhun nyt vaan jollekin joka ei tästä asiasta tiedä. 
 
Avoimet ja vapaat keskustelut voivat paljastaa muilla keinoin sanomattomaksi jääneitä asioita 
(Hirsjärvi & Hurme 2000, 11), mutta toisaalta luottamuksellinen ja läheinen suhde 
haastattelijan ja haastateltavan välillä voidaan nähdä myös negatiivisessa valossa. 
Haastateltava voi esimerkiksi paljastaa asioita, joita hänen ei ollut tarkoitus kertoa (Tiittula & 
Ruusuvuori 2005, 17). Hirsjärvi ja Hurme (200, 19) toteavat, että kasvokkaisessa kontaktissa 
eettiset ongelmat ovat monitahoisia. Kitzingerin (1995) mukaan ryhmämenetelmä nostaa myös 
eettiset asiat keskusteluun varsinkin siksi, että ryhmämenetelmää käyttäessä on vaikeampi 
säilyttää haastateltavien anonymiteetti. Eettisyyden ydin nähdäänkin rakentuvan osallistujien 
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myöntymyksestä, luottamuksellisuudesta ja luottamuksesta sekä sen seurauksista (Kvale 1996, 
109–118; Ryen 2004, 219–224). Kvale (1996, 110–112) tähdentää, että eettiset ratkaisut ovat 
tärkeitä kaikissa tutkimuksen vaiheissa. Jo edellä olen käsitellyt luottamuksen rakentamista 
tutkijan ja tutkimukseen osallistuneen välille, mutta tutkimuksessani olen huomioinut eettiset 
asiat muillakin tavoin. 
 
Ennen tutkimuksen aineiston hankintaa pyysin tutkimukseeni osallistuneilta opiskelijoilta 
suostumuksen haastatteluun tai ryhmäkeskusteluun ja kerroin tutkimukseni tarkoituksesta (ks. 
Kvale 1996, 112; Ryen 2004, 219). Aineiston hankinnan jälkeen käsittelin ja säilytin 
tutkimukseen osallistuneiden tietoja luottamuksellisesti (ks. Tiittula & Ruusuvuori 2005, 17–
18). Opiskelijoiden henkilöllisyyttä yritin suojata siten, että en ole maininnut tutkimukseeni 
osallistuneiden opiskelijoiden nimiä. Olen myös pyrkinyt poistamaan kaikki tunnistamiseen 
liittyvät tiedot (ks. Ryen 2004, 221; Tiittula & Ruusuvuori 2005, 17–18) Tutkimukseni 
analyysia tehdessä olen jokaisen aineistoesimerkin kohdalla katsonut, että opiskelijaa ei siitä 
voi tunnistaa. Kvalen (1996, 109–111) mukaan tutkimuksen pitäisi tieteellisen arvon lisäksi 
parantaa siihen osallistuvien ihmisten tilannetta. Tätä kriteeriä en voi taata, mutta toivon, että 
tutkimuksestani saatu tieto auttaisi kehittämään pitkäaikaissairaiden opiskelumahdollisuuksia. 
 
4.3 Analyysin toteutus  
 
Haastatteluista ja ryhmäkeskusteluista kertyneen aineiston litteroi Näkövammaisten 
Keskusliiton Työllisyyspalveluista palkattu työntekijä. Materiaali litteroitiin vuoden 2010 
maaliskuun lopussa ja aineiston analyysin aloitin huhtikuun alussa. Aineistoa oli yhteensä 6 
tuntia 6 minuuttia. Ryhmäkeskusteluaineistoa kertyi 2 tuntia ja 37 minuuttia ja haastattelu- 
aineistoa oli 3 tuntia 29 minuuttia. Sivumäärällisesti litteroituja haastatteluja ja ryhmän 
materiaalia on 152 sivua. Aineiston litterointitarkkuus on litterointipalvelujen termein 
puhekielen litterointi eli se noudattaa haastateltavan puheen asiasisältöä. Kiinnostukseni 
aineistossa oli opiskelijoiden kokemuksissa ensisijaisesti, joten litterointitarkkuus, oli näin 
mielestäni riittävä. 
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4.3.1 Aineiston luonne - kokemus metodologisena haasteena 
 
Miten kokemuksen voi käsittää? Latomaa (2008, 17) esittää, että mielen merkitysmaailma on 
subjektiivisia kokemuksia, jotka ovat tutkijan ulottumattomissa. Tämän takia kokemus on 
tutkijalle anaalyyttinen haaste (Gordon 2008, 30). Latomaa (emt., 17) lisää, että mielen 
tapahtumat voidaan tavoittaa ainoastaan, jos tutkittava jollain tavoin ilmaisee kokemuksiaan ja 
tällöinkin kokemuksen voi käsittää vain sen sisällön ymmärtämisen avulla. Saarenheimon 
(1997, 15) mukaan se, miten kokemuksiin ”pääse käsiksi” on kiinni siitä, miten tutkija 
hahmottaa kielen ja todellisuuden välisen suhteen. Kysymys on siitä, kuinka tarkasti 
kokemusta voidaan pitää tietona todellisuudesta. Kuinka tarkasti tutkijan käsityksen mukaan 
eletty elämä ja kokemukset vastaavat toisiaan? (Kokko 2007, 48–49; Kitzinger 2007, 118–
121.) Saarenheimo (emt, 15, 26–27) toteaa, että tutkija voi tehdä tulkintoja suoraan kerrotusta, 
jos hän hahmottaa kielen läpinäkyvässä suhteessa todellisuuteen. Esimerkiksi Kokon (2007, 
49) tutkimuksessa tutkija näki muisteluiden heijastavan koettua todellisuutta, ja siinä mielessä 
muistelut näyttäytyvät tosina hänelle. Saarenheimo (emt., 15, 26–27) jatkaa, että jos tutkija 
näkee kokemukset sosiaalis-kielellisesti tuotettuna tietona eli niin, että kieli rakentaa ja 
säätelee todellisuutta, on tulkinnat suhteuttava sosiaaliseen ja kulttuuriseen kontekstiinsa.   
 
Ronkaisen (1999, 49) mukaan kokemus ei ole täysin kielellinen. Näin näkee asian myös 
Perttula (2008, 116–119), jonka mukaan kokemus tulee esiin vasta, kun se kiinnittyy 
todellisuuteen, eli kun kokemuksen subjektin ja objektin puolet muodostava kokonaisuus ja 
niiden suhde näyttäytyy. Gordon (2008, 31) toteaakin, että kokemus on kielellinen ja 
materiaalinen tapahtuma, koska ihmisen toiminta on aina paikantunutta ja tilanteisesti 
muuttuvaa. Gordonin (2008, 28) mukaan välittynyttä kokemusta voi jäljittää niin että tutkija 
analysoi kontekstia, jossa kokemus on tapahtunut ja kokemuksiin liittynyttä toimintaa.  
Materiaalisuuden huomiominen tavoittaa Gordonin (2008, 31) mukaan materian lisäksi myös 
ihmisten elämässä vaikuttavia järjestyksiä ja valtasuhteita. Saarinen (2009, 213) toteaa, että 
kokemuksien analysoiminen avaa tutkittavien toiminnan tiloja ja heidän subjektipositioitaan 
käytännöissä.  
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Tutkimuksessani tarkastelen opiskelijoiden toimijuutta heidän korkeakoulutuskokemuksiensa 
kautta. Aiemmin totesin, että toimijuuteen kokemukset yhdistyvät niin, että yksilö oppii 
kokemuksiensa kautta ja näin yksilön kokemukset arjessa ja sen käytännöissä sekä eri 
instituutioissa toimimisesta suuntaavat myös toimijuutta (Ojala, Palmu & Saarinen 2009, 27). 
Tutkimuksessani kokemus ja toimijuus sopivat analyyttisesti hyvin yhteen. Toimijuudessa 
keskeiset tekijät ovat toimija, toiminta ja toiminnan konteksti (Ojala, Palmu & Saarinen 2009, 
26). Kokemus sisältää Perttulan (2008, 116) mukaan sekä ”tajuavan subjektin ja hänen 
tajunnallisen toimintansa että kohteen, johon toiminta suuntautuu”. 
 
Tutkimuksessani pyysin opiskelijoita kertomaan korkeakoulutuskokemuksistaan sekä 
elämästään opiskelijoina, joilla on sairaus. Tutkijana en pääse opiskelijoiden omaan 
todellisuuteen tai heidän subjektiivisiin kokemuksiin. Kuitenkin jonkinlaisen oman käsitykseni 
ja tulkintani voin näistä kokemuksista tavoittaa heidän kertoman perusteella ja heidän 
toimintakontekstinsa analysoinnin kautta. Opiskelijat siis rakentavat kokemuksiensa kautta 
kuvaa todellisuudestaan. Tästä opiskelijoiden maalaamasta kuvasta olen erittelyt analyysissani 
heidän kokemuksiaan opiskelunsa rajoituksista ja mahdollisuuksista ja edelleen tehnyt 
päätelmiä ja tulkintoja opiskelijoiden toimijuudesta. Näin opiskelijoiden kokemukset ovat 
uudelleenrakentuneet tutkijan lasieni kautta. 
 
4.3.2 Teemoittelu 
 
Analyysin aloitin litteroidun aineiston lukemisella ja pyrin ensin hahmottamaan aineistoani 
muodostamistani valmiista teemakategorioista käsin (ks. Hirsjärvi & Hurme 2000, 141–143). 
Teemat olivat yliopistoon hakeminen ja pääsy, terveydentilani ja sairaus, opiskelu elämän 
kontekstissa sekä tukipalvelut ja opiskelu yliopiston yhteisössä (ks. liite 3). Teemojen kautta 
oli aluksi vaivatonta lähteä tarkastelemaan aineistoa ja teemat toimivat hypoteesien tavoin. 
Kun järjestelin ja jäsensin aineistoa teemoittain etsin samalla aineistosta vastauksia tavallaan 
jo ennakkoon asetettuihin kysymyksiin (ks. Eskola 2010, 182). 
 
Lukemisen jälkeen hajotin siis aineiston jakamalla kaikki haastattelukommentit 
kirjallisuudesta nousseiden valmiiden teemojen alle. Eskola ja Suoranta (1998, 174) 
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toteavatkin, että aineiston analyysi voidaan aloittaa nostamalla aineistosta teemoja ja 
tutkimusongelman kannalta keskeisiä aiheita (ks. myös Eskola 2010, 189, 193; Hirsjärvi ja 
Hurme 2000, 141–142). Tässä kohtaa käsittelin vielä koko aineistoa, niin että kaikki sisältö 
säilyi (ks. Eskola 2010, 190). Ryhmäkeskusteluaineiston järjestäminen oli erilaista kuin 
haastattelujen, koska ryhmän keskusteluissa ei pystynyt aivan selvästi erottamaan yhden 
henkilön puheenvuoroa. Käsittelinkin tekstiä isompina kokonaisuuksina silloin, kun useampi 
henkilö keskusteli yhdessä. 
 
Jo siinä vaiheessa, kun järjestelin aineistoa teemoittain, alkoi aineistosta löytyä uusia ajatuksia, 
ideoita ja näkökulmia. Eskolan (2010, 182, 192) mukaan aineiston tehtävänä on myös tutkijan 
ajattelun vauhdittaminen ja uusien näkökulmien löytäminen. Nämä uudet näkökulmat 
tarkensivat teemoja ja niiden mukaan aloin pilkkoa aineistoa alkuperäisiä teemoja pienempiin 
osiin (ks. Hirsjärvi & Hurme 2000, 144, 173). Uusia teemoja olivat muun muassa opiskelusta 
suoriutuminen, sairauden vaikutus opiskeluun, vertaistuki, toimeentulo ja yliopistoyhteisö. 
Nämäkin teemat tarkentuivat samalla kun analyysi eteni ja syventyi. Aineiston jakamisen 
ohella merkitsin aineiston mielenkiintoisia ja huomiota herättäviä kohtia. Tässä vaiheessa 
kirjoitin lisäksi jokaisesta tutkimukseeni osallistuneesta opiskelijasta pienen kuvauksen, jotta 
pystyin säilyttämään ja syventämään sitä kuvaa heistä, minkä olin aineiston hankinnan 
vaiheessa heistä saanut. Kirjoitin kuvaukseen heidän sairaudestaan, opiskelustaan ja 
elämäntilanteesta yleensä. Kirjoittamisen tavoitteena oli myös, että muistaisin analyysia 
tehdessä heidät ja heidän tilanteensa (ks. Hirsjärvi & Hurme 2000, 142).  
 
Alla on aineistoesimerkki teemasta sairauden vaikutus opiskeluun. Tältä koko aineistoni näytti 
ensimmäisen jäsennyksen jälkeen. Esimerkkiin olen korostanut kohdat, jotka kiinnittivät 
huomioni. Tässä aineistokatkelmassa opiskelija puhuu siitä, että kipu häiritsee keskittymistä. 
Kivusta puhuminen tuli esille jokaisen opiskelijan kokemuksissa ja useat tämänkaltaiset 
aineistoesimerkit muodostivat myöhemmin uuden teeman, joka liittyi kipuun. 
 
Haastateltava:  No siihen just, että ei pysty lukemaan tentteihin niin paljon  kun 
pitäis aina, että se häiritsee keskittymistä.  Kyllä se muuten semmonen pieni kipu 
selässä jotakin arkipäiväsiä askareita niin voi tehdä ihan hyvin, mutta sitten kun pitäis 
niin kun keskittyä ja ajatella, niin sittenhän se häiritsee enemmän. 
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Tutkimukseni analyysin ensisijainen tarkoitus on kuvata tutkimukseeni osallistuneiden 
opiskelijoiden kokemuksia heidän mahdollisuuksistaan ja rajoituksistaan (ks. Hirsjärvi & 
Hurme 2000, 145). Toissijainen tavoitteeni on ymmärtää opiskelijoiden tilannetta ja tehdä 
kokemuksista tulkintaa heidän toimijuudestaan. Tekstikatkelmat ovat siis tutkimuksessani 
aineistoa kuvaavia esimerkkejä, mutta myös tulkintaani perustelevia esimerkkejä. Analyysissa 
on aineistoesimerkkejä, joiden puhekatkelmaa olen suoraan pitänyt esimerkkinä kokemuksen 
sisällöstä. Lisäksi on aineistoesimerkkejä, joissa olen pyrkinyt syvällisemmin ymmärtämään ja 
tekemään tulkintaa opiskelijoiden tilanteesta ja toimijuudesta. Alla olevassa 
aineistoesimerkissä en ole tehnyt syvällistä tulkintaa opiskelijan kertomasta. Tutkijana kerron, 
että kaikki opiskelijat kertoivat valinneensa opiskelualansa omien kiinnostuksen kohteiden tai 
omien vahvuuksien mukaan, niin kuin opiskelijakin toteaa. 
 
Haastateltava:  No siis lukion aikana niin mietin (alan) ja (alan) väliltä, jotenkin 
mä siihen päädyin ja hain sinne, en mä sen enempää tiedä - -  Joo ja sitten siinä 
oli myös se, että jossain vaiheessa palo pinna pitkään matikkaan, vaikka se ihan 
hyvin meni, ei vaan jaksanu ja sitten eikä ole mikään hyvä kielipää ollut, niin se 
jäi sitten silleen rajas niitä vaihtoehtoja, niin ne jäi sitten. 
 
Toinen esimerkki kertoo syvällisemmästä tulkinnasta. Tutkimuksessani huomasin, että jotkut 
opiskelijat olivat osanneet kääntää myös sairautensa resurssiksi. Yksi opiskelija kertoi 
esimerkiksi, että nimenomaan sairaus oli merkittävä asia valitessa opiskelualaa ja se oli 
ohjannut hänen kiinnostusta tiettyyn suuntaan.  
 
Tutkija:- - niin haluaisit sä kertoo mulle vähän niin kun, että miten sä päädyit 
opiskelemaan sinne? 
 
Itse asiassa varmaan just lähinnä siitä, että silleen mulle tuli niin kun 15-
vuotiaana toi reuma ja sitten mä söin kauheesti niin kun kaikkia lääkkeitä ja 
sitten alko kiinnostaa, että miten ne vaikuttaa tuolla ihmiskehossa ja muutenkin 
mua on aina kiinnostanut niin kun kemma ja bilsa niin sitten sitä kautta. 
 
Eskola ja Suoranta (1998, 175; myös Eskola 2010, 197) toteavat, että onnistunut teemoittelu 
vaatii teorian ja empirian vuorottelua ja lomittumista tutkimuksessa. Tutkimuksen aluksi 
analyysini oli teoriasidonnaista ja myöhemmin se muistutti enemmän aineistolähtöistä 
analyysia. Eskola (2010, 182–183) toteaa teoriasidonnaisesta analyysista, että siinä on 
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”teoreettisia kytkentöjä, mutta se ei suoraan nouse teoriasta tai pohjaudu teoriaan”. 
Aineistolähtöinen analyysi alkaa taas Eskolan (emt., 184) mukaan aineistosta ja erilaiset 
teoriat tulevat analyysiin pitkin matkaa ja toimivat tutkijalle tulkintakehyksinä. Luin ennen 
aineiston hankintaa sosiaalisen vammaistutkimuksen sekä työkyky- ja toimijuustutkimuksen 
teoriaa, joten tästä syystä luokittelisin analyysin teoriasidonnaiseksi. Aineiston hankinnan 
jälkeen syvennyin aineistooni ja sen lukemiseen. Analyysin ohella perehdyin lukuisiin uusiin 
teorioihin. Näitä teorioita yhdistelin analyysiini, ja näin ne tukivat osaltaan tulkintaani. Näen 
siis analyysini olevan myös aineistolähtöistä.  
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5 Opiskellen vai sairastaen – sairaus ja toimijuus 
 
Niin ja sitten että vaikka mie pystyn niin kun kävelemään normaalisti, niin ei se 
tarkota sitä, että mie niin kun pystysin kaikkea tekemään. 
 
Tässä luvussa tavoitteeni on luoda kuvaa siitä, mitä opiskelijan arki ja elämä sairauden kanssa 
voi olla. Opiskelijan kokemuksien ymmärtämiseksi on pystyttävä hahmottamaan myös 
sairauden luonne, koska se osaltaan muokkaa opiskelukokemusta. Tarkastelen, kokivatko 
tutkimukseeni osallistuneet opiskelijat sairauden asettavan rajoja heidän yliopisto-
opiskeluunsa. Mitä nämä mahdolliset sairauden toimijuudelle asettamat esteet ovat, vai oliko 
niitä? Aloitan luvun kuitenkin käsittelemällä ensin sitä, mitä tuki- ja liikuntaelinsairaus 
tarkoitti tutkimukseeni osallistuvien opiskelijoiden kohdalla. Minkälaisia kokemuksia 
opiskelijoilla oli yliopisto-opiskelusta suoriutumisesta? 
 
5.1 Kivut tietynlaistaa toimijuutta 
 
Tutkimukseeni osallistuneista opiskelijoista vähemmistö opiskeli päätoimisesti, koska 
suurimmalla osalla oli opinnot jo loppuvaiheessa. Kaksi opiskelijaa opiskeli päätoimisesti ja 
yksi opiskeli tällä hetkellä osa-aikaisesti sairautensa takia. Joukossa oli muutama opiskelija, 
joilla sairaus oli sen luonteinen tai tällä hetkellä sellaisessa vaiheessa, että opiskelijat kokivat 
sen haittaavan tai aiheuttavan rajoituksia opiskeluun. Opiskelijoista kaksi arvioi sairautensa 
olleen koko yliopisto-opiskelun ajan hyvässä kunnossa ja kokivat, että sairaus ei ole 
vaikuttanut suuremmin opiskeluun. He kertoivat kuitenkin, että aikaisemmin ja sairauden 
puhkeamisen aikoihin yläasteella tai lukiossa, heillä oli ollut pahempia vaiheita. Loput 
opiskelijoista kertoivat tilanteensa olevan tällä hetkellä hyvä tai kohtalaisen hyvä ja opiskelun 
sujuvan tasaiseen tahtiin.  
 
Joo siellä se alkoi, oli se niin kun pikkasen häirinnyt jo aikaisemminkin, mutta 
siellä se meni niin kun ihan siis silleen mahottomaksi, että ei pystynyt enää 
tekemään, että aikaisemmin se ei ollut sinänsä toimintakykyä vienyt.- - 
 
No nyt mie en oo tota sen jälkeen kun mie muutin pääkaupunki seudulle 
(ajankohta poistettu) niin mie en ole oikeestaan käynyt missään reumalääkärillä 
tai missään, että kyllä mie syön nyt lääkkeitä, mutta ei mulla oikeestaan oo 
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mitään pahempia oireita, että särkylääkkeitä joutuu joskus ottamaan. Ei 
oikeastaan nyt oo muuta. 
 
Viime syksynä ja aika lailla lamassa nämä opinnot, että en oikein jaksanut tehdä 
mitään ja mä toivuin - - lonkan tekonivelleikkauksesta ja, mutta nyt (ajankohta 
poistettu) jälkeen taas on ryhtynyt uudella innolla, kun on vähän parempi tilanne 
kuitenkin ja pääsee vähän paremmin liikkumaan ja ei ole jalka enää niin kipeä.  
Että ennen (ajankohta poistettu) oli polvi tosi kipeenä.- -  
 
Niemelä (2007) on tutkimuksessaan tarkastellut liikuntavammaisten ja kuurojen nuorten 
koulutuspolkuja, jotka hän on jakanut suoriin, mutkistuneisiin ja katkenneisiin. Niemelän 
(2007, 1, 63) mukaan suoraa koulutuspolkua luonnehtii ilman suurempia esteitä edennyt 
opiskelu asteelta toiselle. Mutkistunut koulutuspolku on taas pitkittynyt tai siinä on vaikeuksia 
ja katkoksia, joihin liittyy niin yksilöllisiä kuin esteettömyyteen yhdistettäviä asioita. Niemelä 
(2007, 63) toteaa mutkistuneelle koulutuspolulle olevan ominaista, että opiskelija on vaihtanut 
oppilaitosta tai suorittaa jo toista tutkintoaan. Tässä tutkimuksessa kahdella opiskelijalla oli 
suora ja lopuilla mutkistunut koulutuspolku. Tutkimukseni opiskelijoista kolme suoritti jo 
toista tai useampaa tutkintoa. Yksi opiskeli päätoimisesti kahta tutkintoa. Lisäksi yksi 
opiskelija oli vaihtanut opiskelualaa ja yksi pohti alan vaihtamista.  
 
Katkenneella koulutuspolulla Niemelä (2007, 1, 63) tarkoittaa koulutuspolkua, joka on 
keskeytynyt pidemmäksi aikaa esteellisistä syistä. Tämän jaottelun mukaan katkennutta 
koulutuspolkua ei ollut kellään tutkimukseeni osallistuneista opiskelijoista. Tämä saattoi 
johtua ainakin kahdesta syystä. Tutkimukseeni osallistuneet olivat opiskelijoita tai 
valmistuneita, jolloin opintonsa keskeyttäneet ovat voineet jäädä kohderyhmän ulkopuolelle. 
Toisaalta sairaus ei ollut vaikuttanut opiskelijoilla niin paljon opiskeluun, että se olisi 
keskeyttänyt heidän opiskelunsa pidemmäksi aikaa ja katkaissut koulutuspolun, kuten Niemelä 
määritti. Tutkimukseeni osallistuneilla opiskelijoilla oli kuitenkin ollut eripituisia taukoja 
opiskelusta. 
  
Sairauden aaltoilevasta luonteesta johtuen jokaisella opiskelijalla oli sairaus jossain vaiheessa 
elämää ja koulutus-uraa vaikuttanut toimintakykyyn. Tosinaan sairaus teki olotilan 
kipeämmäksi ja häiritsi silloin myös opiskelua. Sairauden pahenemisvaiheiden jälkeen oli taas 
parempia jaksoja. Jung (2002, 180, 191) toteaa tutkimuksessaan pitkäaikaissairaiden 
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yliopistokokemuksista, että reumaa ja väsymysoireyhtymää sairastavat opiskelijat kertoivat 
ennalta arvaamattomista pahenemis- ja elpymisvaiheista kipujen ja väsymyksen kokemuksien 
lisäksi. Kivut ja niiden kokeminen yhdistivät tutkimukseeni osallistuneiden opiskelijoiden 
kertomuksia opiskelusta. Vaikka tuki- ja liikuntaelinsairaus merkitsee eri asioita eri ihmisille, 
oli kaikilla opiskelijoilla kokemuksia kivuista ja kipua kuvailtiin samalla tavoin. Lähes kaikki 
opiskelijat puhuivat siitä, kuinka kipu on arjessa koko ajan mukana ja se on jatkuvaa. Toisille 
opiskelijoille kipu tosin oli kokonaisvaltaisempaa ja tosilla kipu paikantui johonkin tiettyyn 
kohtaan.  
 
No nyt se on ollut tota tän, se oli, kun se tulee ja menee, että se on välillä silleen, 
että saattaa olla pari kuukautta ihan hyvä, että se oli nyt sitten, että se oli 
joululomalla kipeempi ja sitten se oli koko tammi- ja helmikuun tota ihan hyvä, 
että ei se niin kun vaivannut käytännössä yhtään.- - Sitten piti seistä siellä 5 
tuntia paikallaan, että jos pitkään seisoo paikallaan, se on toinen, - - , sitten se 
oli 2 päivää niin mä en pystynyt niin kun liikuttamaan sitä yhtään, että se meni 
ihan jäykäks. mutta että sitten se on nyt taas alkanut meneen vähän 
siedettävämpään suuntaan.  Että se niin kun sahaa edestakasin. Se on välillä 
ihan ok ja välillä sitten - - Se on välillä kun ei olis yhtään mitään siinä ja sitten 
joskus vaan möllötetään sängyssä. 
 
Siis miulla ainakin on ihan silleen menny miten sattuu, että välillä on ollut, tai 
silloin just yläaste lukio-aikana niin välillä oli hyviä aikoja ja sitten oli taas että 
niin kun nivelet tulehtui. No sitten se nyt on edennyt, että kun se alko miulla niin 
kun nilkoista tai toisesta nilkasta ja sitten siitä, seuraavaks se oli polvissa ja 
vähän niin kun lonkissa ja sitten myös leukanivelessä. 
 
Kivun kokemus, kuten kokemukset yleensä, on subjektiivinen ilmiö, joka on toisten ihmisten 
ulottumattomissa (ks. Latomaa 2008, 17). Jung (2002, 180, 191) toteaa, että luonteenomaisia 
pitkäaikaissairauksien oireita, kuten nivelreuman ja kroonisen väsymysoireyhtymän kipuja, 
väsymystä, tulehduksia, rajoituksia liikkuvuudessa ja päivittäisten toimintojen suorittamisessa, 
on vaikea mitata objektiivisesti. Jungin (2002, 180, 191) mukaan vakavankin kroonisen 
sairauden omaava opiskelija, jolla on suuria rajoituksia elämässään, voi vaikuttaa ulospäin 
Jungin omin sanoin ”täydellisen normaalilta”. Jung (2002, 191) esittää, että tässä juuri on 
ongelma. Pitkäaikaissairauden vaihtelevat oireet saavat aikaan sen käsityksen, että vamma ei 
olisi vakava, koska se ei ole pysyvä ja muuttumaton fyysinen tila. Myös Honkasalon (2000, 
197- 198) mukaan krooninen kipu on biolääketieteelle haastava poikkeus, koska kipu ei ole 
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näkyvää eikä sitä voi mitata. Kivun kokemusta havainnollistaakseen tutkimukseni opiskelijat 
yrittivät kuvata kipuansa erilaisin kielikuvin ja adverbein.  
 
- - Että se oli aluksi silleen tosi niin kun semmonen repivän kipeä, että tuntu, että 
se ärtyy vaan jatkuvasti kaikesta ja sitten jossain vaiheessa silleen,  - - se tota 
mua hoitava fysiatri nin se injektoi niin kun kortisonia noihin lihaksiin ja sen 
jälkeen se kipu ikään kuin sammu, että siitä tuli vähän semmosta niin kun 
näivertävää, mutta semmosta niin kun tylpempää, että ikään kuin se pahin terä 
katkes siltä. - -  
 
Opiskelijoiden kipujen samankaltaisuus tuli esiin myös siinä, miten kipu vaikuttaa opiskeluun 
ja missä tilanteissa ja asennoissa kipu häiritsee. Opiskelijat kokivat kipujen vaikuttavan 
opiskeluun niin, että kipu häiritsee keskittymistä ja ajattelemista. Osa toi esiin, että kun kipu 
on pahimmillaan, ei voi tehdä mitään: makaa vain sängyssä ja on. Opiskelijat kertoivat, että 
kipu on kokonaisvaltaista, ärsyttävää, väsyttävää, uuvuttavaa ja se supistaa maailman. 
Opiskelijat yhdistivät kivun negatiivisiin asioihin sekä siinä millaista kipu on, että siinä mitä 
se aiheuttaa. Kipua kuvailtiin repiväksi, näivertäväksi, tylpäksi, sietämättömäksi ja 
ärsyttäväksi. Kivun koettiin häiritsevän toimintaa ja väsyttävän. Näen, että opiskelijoiden 
toimijuus oli kietoutunut jatkuvaan kamppailuun kielteiseksi koettua kipua vastaan. 
Opiskelijat kertoivat, että tietyt asennot aiheuttavat kipua ja niihin liittyviä toimintoja on 
vaikea suorittaa. Näitä asentoja voi jopa vältellä. Asennon ottamista on ajateltava, jotta sen 
voisi tehdä ilman kipua, tai välttyäkseen asentoa seuraavalta kivulta. Tällä tavalla kipu määritti 
opiskelijoiden toimijuutta ja pakotti sen tietynlaiseksi. 
 
- - alko tulla silleen niin kun jatkuvasti jotenkin, että aina, että tulee alaselkä 
kipeeksi ja sitten säteilee toiseen jalkaan ja näin. - -  Ja sitten tota, no sitten mä 
menin niin hetken ja sitten se vaan alko tulla niin kipeeks, että ei pystynyt enää 
tehä mitään, ettei niin kun voinut nousta sängystä ja näin. 
 
No siihen just, että ei pysty lukemaan tentteihin niin paljon kun pitäis aina, että 
se häiritsee keskittymistä.  Kyllä se muuten semmonen pieni kipu selässä jotakin 
arkipäiväsiä askareita niin voi tehdä ihan hyvin, mutta sitten kun pitäis niin kun 
keskittyä ja ajatella, niin sittenhän se häiritsee enemmän. 
 
Joo siis kyllä se on ihan totta, että ne kivut on semmosia, että aina kun ne on 
pois niin ei huomaa yhtään mitään, sitten kun ne tulee takasin, niin tajuaa, että 
siis se maailma niin kun supistuu. Mutta siihen vaikuttaa myöskin se, että onko 
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se kipu jotakin semmosta, jolle voi jotakin tehdä vai jotakin semmosta, josta ei 
tiedä mitä se on tai tietää vanhastaan, että tähän ei juuri auta mikään. 
 
Yksi opiskelijoista kertoi kivun johtavan noidankehään: Lukeminen ja istuminen paikallaan on 
vaikeaa, kun selkä on niin kipeä. Mitä enemmän lukee ja istuu, sitä kipeämmäksi selkä tulee. 
Kipeytymisen takia illalla ei saa unta ja siitä tulee väsyneemmäksi, mikä johtaa siihen, ettei 
pysty lukemaan.  
 
- - joutuu lukemaan niin paljon.  Sitten mulla on selkä ongelmana, niin mä en 
pysty istumaan hirveen pitkään paikallaan, niin sitten se häiritsee keskittymistä 
ja se lukeminen menee vähän miten sattuu.  Sitten tulee se, että mitä enemmän 
joutuu lukemaan tentteihin, sitä vaikeampi on nukkua illalla, sitten herää 
myöhemmin aina tai sitten on entistä väsyneempi, että siitä tulee sellanen 
noidankehä - -. 
 
Toinen opiskelija koetti selittää omalla kohdallaan noidankehän syntymistä ja sen ehkäisyä. 
Stressi aiheutti hänen mukaansa kipujen ja särkyjen pahenemisen. Kivut taas osaltaan johtavat 
siihen, että on väsyneempi eikä jaksa opiskella yhtä paljon, mikä aiheuttaa stressiä. Näin 
noidankehä on syntynyt.  
 
- - lääkäri sanoi, että stressitilanteissa pitäis ottaa tupla-annos aina kortisonia, 
koska se (stressi) pahentaa oireita.  Ja olen huomannut ihan saman asian, että 
jos esim. opiskelussa jos on joku stressaava tilanne, niin on enemmän särkyjä ja 
sitten taas ei jaksa opiskella niin paljon ja sitten tulee vaan stressi kasvaa, oireet 
pahenee, että semmonen noidan kehä. -  -  Eihän se tietenkään sitä stressin 
aihetta poista, jos se johtuu jostakin sairauden ulkopuolisesta tekijästä, mutta on 
se kuitenkin hyvä tiedostaa, että se voi pahentaa oireita. 
 
Kolmas opiskelija ei taas ollut varma aiheuttaako kipu stressiä vai stressi kipua. 
 
Joo, mutta sitten taas sitä ei niin kun tiedä, että kummin päin se menee, että on 
se että kun stressaa niin on se selkä kipee vai kun on se selkä kipee niin se 
stressaa, koska sitten ei pysty tehä täysillä asioita ja sitten se menee just siihen, 
että pitää kauheesti nousta seisomaan ja jotenkin on hitaampaa se. 
 
 
Suurimmalla osalla opiskelijoista kipua aiheuttavia asentoja olivat istuminen ja paikallaan 
oleminen. Sen lisäksi opiskelijat kertoivat kumartelun, kantamisen ja nostelun olevan sellaisia 
toimintoja, joita pitää varoa. Opiskelun kannalta kaikkein hankalinta oli paikallaan olemisen ja 
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istumisen vaikeus, koska opiskelu vaatii luennoilla olemista ja lukemista eli paikallaan oloa 
istuen. Lähes jokainen opiskelija mainitsi myös kirjojen kuljettamisen ja kantamisen 
kirjastosta kotiin tai yliopistolle. 
 
- - sitten en mä pysty kauheen pitkään kuitenkaan olemaan paikallani, että sitten 
se käy niin kipeeksi, että on pakko lähtee jonnekin liikkeelle.  Mulla se on 
nimenomaan se paikallaan olo, joka kuormittaa eniten. - - oli vähän niin ja näin, 
että piti aina välillä lähtee pois, kesken ja silleen, mutta se on kuitenkin niin kun 
mennyt koko ajan parempaan suuntaan.  - -  Joo siis tietysti semmoset on kanssa, 
että ei oikein pysty niin kun hirveesti kantamaan mitään painavaa ympäriinsä, 
tai no ylipäänsä joutuu vähän varomaan - -. 
 
Jatkuvasti selkä ja olkapäät kipeänä sen repun raahaamisen takia.  Ja 
aikaisemmin metsätalolla oli semmonen älytön systeemi, - - että kirjat piti 
palauttaa viikon välein, uusia viikon välein, käydä näyttämässä ne kirjat siellä ja 
uusia ja raahata viikon välein niitä samoja kirjoja sinne.  
 
Honkasalon (1998, 41–42) mukaan kipua on tutkittu pääosin kärsimyksen kontekstissa. 
Honkasalon oma tutkimus pyrki kivun kokemuksen ymmärtämiseen sosiokulttuurisesti 
rakentuneena ja elettynä kokemuksena. Honkasalo väittääkin kroonisen kivun kietoutuvan 
ihmisen kärsimykseen (Honkasalo 1998, 41–42; Utriainen & Honkasalo 2004, 42.) Lähes 
samaa toteaa myös sepelvaltimotaudin kärsimyksen lievittämistä tutkinut Soivio (2004, 167–
168), jonka mukaan sairaudessa on kyse ”sairastuneen ruumiin aiheuttamasta 
kärsimyksestä”. Tämän kärsimyksen aiheuttajaksi Soivio erittelee kolme ulottuvuutta: 
sairauden kipu ja liikkumisen rajoittuminen, oman olemassaolon ja sen jatkuvuuden 
epävarmuus ja tähän epävarmuuteen sopeutuminen.  
 
Honkasalo (1998, 41–42) ja Soivio (2004, 167–168) näkevät, että keho on ankkuri, johon 
kivut kiinnittyvät. Honkasalon (1998, 54; 2000, 205) mukaan kehon kautta ihminen liikkuu 
erilaisten kokemusten välillä, kuten kivuttoman ja kivuliaan. Näin kivun voi ymmärtää myös 
ruumiillisena suhteena maailmaan - asentona maailmassa (ks. myös Utriainen & Honkasalo 
2004, 42). Soivio (2004, 167–168) ajattelee kivun ankkuroituvan ruumiillisiin tuntemuksiin. 
Honkasalon (1998, 43–44)  tutkimuksessa kipu näytti uudelleen järjestävän muun muassa tilan 
ja ajan. Tila välittyi kivun kautta ja se jäsensi aikaa. Honkasalo (1998, 43) viittaa Lederiin 
(1990,70), jonka mukaan kipu häiritsee ihmisen tarkoituksenmukaista olemista, koska ihmisen 
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huomio kiinnittyy ruumiiseen. Honkasalon (1998, 43) omassa tutkimuksessa haastateltavat 
kertoivat liikkuvuuden kutistumisen kokemuksesta.  
 
Tässä tutkimuksessa opiskelijat kokivat kipuja ruumiillisina tuntemuksina, jotka olivat joka 
puolella kehoa tai paikantuneet vain yhteen paikkaan. Opiskelutilanne ja opiskelusta 
suoriutuminen näyttivät tutkimukseeni osallistuneilla opiskelijoilla yhdistyvän heidän 
sairautensa vaiheeseen, eli heidän toimijuutensa kokemus oli erilainen sairauden vaiheesta 
riippuen. Opiskelijoiden kivun kokemukset tarkentavat tätä tulkintaa. Opiskelijoiden toimijuus 
näytti rajoittuvan sitä enemmän, mitä enemmän kipua oli – ärsytyksestä ja keskittymisen 
häiritsemisestä siihen, että ei pysty kuin makaamaan ja olemaan. Kivut myös pakottivat 
tietynlaiseen toimintaan – toisten toimintojen välttämiseen ja toisten suosimiseen.  
 
5.2 Ruumiin resurssit ja hallittavuus 
 
Soivion (2004, 167–169) mukaan vaikeuttamalla toimintaa sairaus rikkoo arjen, johon 
ihminen on tottunut ja sairastunut joutuu sopeutumaan uuteen tilanteeseen. Sairauden 
ulottuvuuksiin kuuluu sairauden ja sen ruumiillisen oireilun ja epävarmuuden sietäminen ja 
kestäminen. Pitkäaikaista sairautta ei voi poistaa, joten vaihtoehtona on sairauteen 
sopeutuminen. Soivio (emt., 169) selventää, että sairastunut voi muuttaa esimerkiksi arjen 
toimintatapoja vähentämällä fyysistä rasitusta sairauden asettamien rajojen mukaan. Näin 
sairaus vähitellen muuttaa elämää ja asettuu osaksi sitä. (Soivio 2004, 167–169.) Yksi 
opiskelija kertoi, mitä sopeutuminen hänen kohdallaan tarkoitti: 
 
Mä sain tehtyä kandin siellä, että sitten oli tavallaan, sain kuitenkin jotakin 
ikään kuin paketoitua, että mä olin onneksi tehnyt sen kandityön ennen sinne - - 
lähtöä ja sitten mä sain niillä - - opinnoilla niin kun tehtyä tavallaan sen 
tutkinnon loppuun asti elikä mä tavallaan valmistuin sen jälkeen kun olin 
sairastunut, mutta siis mä en ollut niin kun siis sairastumisen aikana tehnyt niitä 
opintoja, vaan ne aikaisemmat opinnot sitten hyväksi luettiin niin että mä sain 
sen tutkinnon paketoitua 
 
Tutkija: Niin sitten ei jäänyt hirveesti sitten hampaan koloon tavallaan 
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Niin no onhan se nyt että, kyllä se aluksi oli vaikeeta, että joutu niin kun 
luopumaan, no siis (ala) on aika kutsumusjuttu tai siis sillä tavalla, ei sinne niin 
kun väkisellä ole menty, että no tehään nyt tätä, että kyllä se oli iso juttu luopua 
siitä, mutta sitten sen jotenkin sai niin kun mielessä käännettyä, että okei, että en 
mä nyt niin kun loppupeleissä ole sillä tavalla menettänyt mitään, että kyllä mä 
saan niin kun ihan hyvän elämän vielä näistä jäljellä olevista palikoistakin 
rakennettua. Että kyllä tää tästä. 
 
Soivion (2004,166–167) mielestä hoitomenetelmien kehittämisellä on merkittävä asema 
sairauden kärsimyksen hallinnassa, mutta hän myös kritisoi lääketiedettä riittämättömästä 
kärsimyksen huomioimisesta. Soivion mukaan lääketieteestä puuttuu kärsimyksen käsite eikä 
sairasta itseään kuunnella lääketieteellisessä hoidossa. Honkasalon (2000, 197- 198) mukaan 
kipu on subjektiivinen, mutta myös sosiokulttuurisesti rakentuva kokemus, joka on kietoutunut 
ruumiin prosessien lisäksi muihin ihmisen elämän konteksteihin. Kivun ja sairauden hoito 
synnytti tutkimukseeni osallistuneissa opiskelijoissa paljon keskustelua, jossa suuressa 
roolissa oli lääkitys sekä sen sopivuus ja tasapaino.  
 
Se oli silleen, että me kokeiltiin ilman lääkitystä, niin tota, kun mä olin niin 
hyvässä kunnossa sillon se ei, tai ei oikeestaan tullu mitään, että se oli niin kun 
semmosta, että mä, jos pääsin kouluun, niin sitten tulin kotiin ja sitten vaan takas 
niin kun sängylle makaamaan, eikä oikein mitään. 
 
Noo, kyllä nyt mä olen kokeillut ilman lääkitystä.  Että syksyn mä olin melkein 
kokonaan ilman Buranaakaan, mutta välillä sitten ottaa semmosen Burana-
kuurin, viikon syö Buranaa, että se menee pois. 
 
Usealla tutkimukseeni osallistuneella opiskelijalla oli pysyvä lääkitys. Niillä opiskelijoilla, 
joille oli löydetty sopiva lääke ja sen annostus, tilanne oli hyvä. He kertoivat opiskelun 
sujuvan ja osalla heistä oli lääkitystä pystytty vähentämään olon paranemisen myötä. Kaikille 
eivät lääkkeet kuitenkaan taanneet sitä, että opiskelusta suoriutuisi. Lääkitys saattoi 
opiskelijoiden mukaan aiheuttaa lisäongelmia. Opiskelijat kertoivat, että on vaikeaa opiskella, 
jos lääke aiheuttaa sivuvaikutuksena pahoinvointia, vatsan sekaisin menemistä tai tokkuraista 
oloa. Lääkityksen ongelmallisuutta kuvaa hyvin yhden opiskelijan toteamus: ”että mulla on 
mieluummin se selkä kipeä kun että mulla on koko ajan hirveen paha olo”. Toinen opiskelija 
kertoi:  
 
 45 
 No ei, että siinä on se, että tota mä aikaisemmin sain siihen Mobicia, Voltarenia 
oli, niin niitä, mitä yleensä noihin nivelvaurioihin määrätään, mutta siinä tuli se, 
että ne ei ensinnäkään auttanut hirveen hyvin ja toiseksi mun maha ei kestänyt 
niitä. Ja nyt sitten mä olen saanut Panacodia siihen ja Sirdaludia, mitkä kyllä 
vie sen kivun pois silloin kun se on pahimmillaankin tai niin kun ainakin niin, 
että saan nukuttua, mutta siitä on se ongelma, että jos niitä ottaa, niin sitten on 
ihan turha kuvitellakaan tekevänsä mitään muuta. Ja se on silleen, että niitä 
käyttää ainoastaan silloin kun se on niin paha, että on ihan pakko ottaa. - - - - se 
on se pieni 10 mg:n annos, mikä mulla oli, niin siitä tuli jo niin pahat 
sivuvaikutukset, että mä en pystynyt kun viikon syömään sitä, siitä tuli ihan 
tokkurainen olo ja sitten siinä oli harmillisena sivuvaikutuksena adrenaliinin 
käänteisvaikutus ja mulla tietenkin tuli se aina vähän niin kun tiedätsä, säikähti 
tai piti jotakin fyysistä tehdä, niin sitten niin kun normaalisti syke nousis, niin mä 
melkein niin kun pyörryin. 
 
Utriainen ja Honkasalo toteavat, että myös biolääketiede on sairaskokemuksen kulttuurinen 
rakentaja (Utriainen & Honkasalo 2004, 42, 45). Tätä ajatusta soveltaen tulkitsen, että 
lääketiede ja lääkitys osana lääketiedettä jäsentävät opiskelijoiden sairauden kokemusta ja sitä 
kautta heidän toimijuuttaan. Tässä täytyy ottaa huomioon tietenkin se, että lääkitys on vain 
yksi tekijä, joka muokkaa kokemusta kunkin ihmisen kohdalla. Tutkimuksessani opiskelijoilla, 
joilla oli lääkitys tasapainossa, oli myös vointi parempi. Nämä opiskelijat kokivat myös 
toimijuutensa mahdollisemmaksi kuin opiskelijat, joilla lääkitys oli aiheuttanut ongelmia. 
 
Mutta yleisesti mun käsittääkseni on käytössä vähintään kolmen lääkkeen 
yhdistelmähoito REKO-hoito vai miksi sitä sanotaan. - - Mä olen kokeillut 
kaikkia lääkkeitä paitsi biologisista vain tämä Enbrel, että sitä mä olen nyt 
piikittänyt kuutisen vuotta hyvällä menestyksellä. - -  Pari viikkoa olin piikittänyt 
niitä biologisia niin tulehdusarvot laski heti, vaikka niitä ei sais tuijottaa, mutta 
tässä tapauksessa se on hyvä mittari.  Ne laski siis ihan normaalitasolle ja on 
pysynyt siellä.  Että hetkittäin jos on jotakin tulehduksia välillä, niin sitten 
noussut ihan hetkellisesti.  Se on ollut ihan ihmelääke mulle. 
 
Liikunta on tärkeää sairauksien hoidossa ja kuntoutuksessa. Tämän olivat todenneet myös 
tutkimukseni opiskelijat. Opiskelijoiden mukaan paikallaan olemisen kipuja helpotti 
liikkuminen. Opiskelijat kertoivat myös, että sairauden myötä he olivat muuttaneet 
elämäntapojaan eri tavoin. Kipujen ja paikallaan olon vaikeuden takia useat olivat omaksuneet 
liikunnallisemmat elämäntavat. Joidenkin kohdalla elämäntapojen muutos tarkoitti sitä, että 
opiskelupäivän ohjelma piti suunnitella sairauden ehdoilla. Opiskelijat kertoivat, että opiskelu 
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suunnitellaan sairauden ja muun elämän ehdoilla ja muu elämä suunnitellaan opiskelun ja 
sairauden ehdoilla.  
 
No aikaisemmin kun mä vielä kävin luennoilla ja pyrin jotenkin järkevästi 
saamaan lukujärjestykset silleen, että olis niin kun vapaapäiviä ja sitten tulis 
niitä työpäiviä, että olis semmosia päiviä, että ei olis luentoja myöskin, että ei 
tarviis joka päivä raahautua kouluun. - - 
 
- - Mutta kyllä niin kun mun on pakko liikkua päivittäin ja kyllä se niin kun 
yleensä on se ainakin tunti 1½ päivässä sitten jos.  Usein kävelen koulumatkat ja 
silleen, että sitten saattaa tulla liikuntaa yhteensä useampikin tunti päivää kohti.  
Ja sitten jos vaikka niin kun luen kotona tentteihin ja näin, niin kyllä mun on 
pakko aina välissä lähteä lenkille ja sellasta, on vähän niin kun pakko pysyä 
mahdollisimman paljon liikkeessä. - -. aluksi selkä oli ihan mahdoton, että se 
niin kun ärty kaikesta, niin nyt on kuitenkin ruvennut niin kun menemään silleen, 
että se reagoi yleensä aina liikuntaan positiivisesti, että nyt on alkanut tulla 
vähän semmonen järki siihen hommaan, että harvoin enää käy sitä, että niin kun 
liikkuessa vahingossa tekis ääriasentoja tai muuta, että se ärtyis. No ehkä se voi 
olla sitäkin, että mä olen alkanut ite hahmottaa ne rajat, mutta kuitenkin silleen, 
että se niin kun tuntuu, että se on niin kun nyt vakiintunut niin, että liikunta on 
positiivinen juttu.  Aluksi sitä joutu hirveesti siis kokeilemaan ja toteamaan, että 
joo ei tule mitään.  Ja siis mä yritin aloittaa esim. kuntosalilla käymisen, että mä 
saisin niin kun lihaksia lisää, niin jo tossa syksyllä, mutta silloin toi selkä ärty 
siitä aika pahasti.  Ja nyt mä yritin aloittaa uudelleen ja nyt tuntuu, että se ehkä 
kyllä kestäis sitä. 
 
Käsityksiin omista mahdollisuuksista ja rajoituksista liittyy vahvasti hallinta ja hallittavuus. 
Hallinta voi koskettaa omaa ruumista tai koko elämää. Sairaan ruumiin hallittavuus ei ole 
välttämättä sama kuin terveen. Sairauden kokemus voi kyseenalaistaa elämän itsestään selvinä 
pidettyjä oletuksia elämän hallittavuudesta (Utrianen & Honkasalo 2004, 39 viitaavat 
Kleinmaniin 1995; 1997). Jyrkämä (2007, 205–208) esittelee toimijuuden tutkimiseen ja 
analysoimiseen soveltuvat toimijuuden modaliteetit, joita ovat osaaminen, kykeneminen, 
täytyminen, voiminen, tunteminen ja haluaminen. Näiden avulla toimijuudessa erotetaan 
erilaiset toiminnat. Toimintaa voidaan esimerkiksi analysoida sen mukaan, onko tekeminen 
omasta halusta vai pakosta tapahtuvaa, kuten täytyminen. Soveltamalla Jyrkämän 
modaliteetteja tutkimukseeni voi todeta, että enemmistöllä opiskelijoista toimintaa kuvasi 
enemmän omasta halusta kuin pakosta toiminen. Osalla opiskelijoista opiskelua kuitenkin 
kuvasi kykenemisen modaliteetti ja heillä oli opiskelutilanteen hallinta ja näin myös toimijuus 
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vaikeammin saavutettavissa kuin niillä, joilla opiskelu oli vain oman haluamisen ja voimisen 
kautta mahdollista.  
 
Honkasalo (1998, 40) kirjoittaa, että krooninen kipu voidaan ymmärtää erona tai merkkinä 
erosta, ja kuten edellä tutkimuksessani olen esittänyt, sairauskin voidaan nähdä erona. 
Tutkimukseeni osallistuneet opiskelijat olivat tietoisia tästä erosta. Antikainen ym. (2000, 
241–244) toteavat, että sairastamisen kontekstissa ihminen tulee tietoisemmaksi käytettävissä 
olevista resursseistaan. Opiskelijoiden kertomasta heijastuu se, että vaikka heidän ruumiinsa ei 
ole fyysisesti yhtä pätevä kuin terveellä, he tunnistavat omat rajoitteensa ja reunaehtonsa ja 
tulevat niiden kanssa toimeen. Sairaus tarjoaa haasteita ja joillekin myös ehtoja ja rajoja, mutta 
ei mitään ylittämättömiä esteitä. Vaikka tutkimukseeni osallistuneiden joukossa oli vain 
muutama opiskelija, joilla sairaus aiheutti rajoituksia opiskeluun, sairaus oli kaikilla 
opiskelijoilla jossain vaiheessa elämää vaikuttanut toimintakykyyn, ja tehnyt opiskelijoista 
tietoisia oman ruumiinsa hallittavuudesta ja resursseista. Eräs opiskelija totesi rauhalliseen 
sävyyn, - - että tilanne on siinä mielessä ihan normaali, että aina jostain kohtaa pettää”. 
Tähän resurssipohdintaan palaan myöhemmin tutkimuksessani. 
 
Oli ruumis terve tai sairas, se ei toimi tyhjiössä. Berg (2008, 217) toteaa, että ruumin avulla 
liitytään ja samalla erottaudutaan eri kentillä ja eri ryhmissä. Ihmisen toimijuus ei siis voi olla 
täysin autonomista, vaan se on aina paikantunutta. Tähän asti olen analysoinut pelkästään 
toimijan sairautta eli sitä, minkälaisia ehtoja sairaus asettaa opiskeluun ja minkälaista 
toimijuutta se tuottaa. Seuraavassa luvussa otan analyysini mukaan myös kontekstin ja 
erittelen opiskelijoiden toimijuutta ympäristön asettamien rajoitteiden ja sen tarjoamien 
mahdollisuuksien kautta. 
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6 Opiskelijan toiminnantilan rajoitteet ja mahdollisuudet 
 
Ihan niin kun joku huvikseen haluais niitä palveluita, että sais käyttää 
tietokonetta tenteissä tai jotakin muuta, käyttää jotakin erilaista pöytää tai 
tuolia.  
 
Tässä aineistokatkelmassa opiskelija kommentoi keskustelussamme sitä, kuinka sairaana 
opiskelijana on joskus turhauttavaa pyytää apuvälineitä tai muita opiskelun mukautuksen 
muotoja. Opiskelijan mukaan ihmiset eivät ymmärrä sitä, että opiskelija ei ole itse valinnut 
sairauttaan tai sitä, että hän on pyytänyt järjestelyt, voidakseen toimia samoista lähtökohdista 
kuin muut. Toimijuus siis muokkautuu aktiivisen toimijan sekä kontekstin materiaalisten, 
kulttuuristen ja sosiaalisten ulottuvuuksien vuorovaikutuksessa.  Saarinen (2009, 218) toteaa, 
että paikka ja tila asettavat toiminnalle reunaehtoja, koska ihminen ei ole vapaa sosiaalisista 
rakenteista ja prosesseista. (Ojala, Palmu & Saarinen 2009, 21–22, 26–27; Saarinen 2004, 
211–212, 218.) Toimijuuteen liittyy näin myös aina yksilöllisyyden ja yhteisöllisyyden 
jännitteitä (Gordon 2005, 115).  
 
Myös Jyrkämän (2007, 207) edellä esittämät toimijuuden modaliteetit ovat yhteydessä 
paikkaan ja tilaan sekä ajankohtaan ja ikään. Jyrkämä (2007, 205) esittää, että ”joen yli 
uimista ei tietenkään estä sairaus, vaan joen virtauksella on osansa asiassa. Uimistilanne 
vaihtelee myös sen suhteen, onko kyseessä vapaaehtoinen haluaminen, uiminen esimerkiksi 
helteisenä kesäpäivänä, vai mahdollisesti vaikkapa tilanne, jossa on kyse täytymisestä, 
pakosta uida esimerkiksi soutuveneen kaaduttua” (Jyrkämä 2007, 205). Paikaksi ja tilaksi olen 
tässä tutkimuksessa valinnut Helsingin yliopiston, mutta en voi täysin olla huomioimatta 
yhteiskunnallista kontekstia. Tutkimukseni pyrkii ensisijaisesti kuvaamaan sitä, minkälaisena 
pitkäaikaissairaan toimijuus näyttäytyy yliopiston kontekstissa? Toisena tavoitteena on kuvata, 
minkälaisia reunaehtoja toimintakonteksti mahdollisesti asettaa opiskelijoiden toimijuudelle.  
 
Tutkimuksessani näkyvät materiaalinen, kulttuurinen ja sosiaalinen kontekstin ulottuvuus 
(Ojala, Palmu ja Saarinen 2004, 21–22, 26–27; Saarinen 2004, 211–212). Materiaalisista 
puolista rakennuksien esteellisyys ei ollut vaikuttanut tutkimukseeni osallistuneiden 
opiskelijoiden opiskelualan valintaan ja vain yhdellä oli kokemuksia fyysisistä esteistä. 
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Opiskelija totesi saman, mikä on todettu yliopiston esteettömyyskartoituksessakin: vanhat 
rakennukset, kuten yliopiston päärakennus, eivät ole täysin saavutettavia. Jung (2002, 184) 
väittää, että kroonisesti sairaille opiskelun mukauttaminen on tärkeämpää kuin saavutettavuus 
ja tutkimukseni näyttää tukevan tätä väitettä. Tämän vuoksi, ja koska esteellisyydestä on tehty 
paljon tutkimusta (ks. esim. ESOK 2010a; 2010b), en käsittele rakennuksien esteellisyyttä tai 
koulutuksen saavutettavuutta tämän enempää. Keskitynkin tutkimuksessani toimijuuden 
tarkasteluun. Materiaaliset ulottuvuudet tulevat myös tutkimuksessani esille eri tavoin 
esimerkiksi yhteiskunnallista tukea tarkasteltaessa. Seuraavassa alaluvussa erittelenkin lähinnä 
yhteiskunnan rahallisen tuen merkitystä sairaan opiskelijan toimijuudessa. Myöhemmin 
tutkimuksessani käsittelen yliopistokulttuurin sosiaalisia puolia, kuten sitä, miten 
pitkäaikaissairas rakentaa toimijuuttaan suhteessa muihin yliopistossa toimiviin. 
  
6.1 Ei tarpeeksi terve tai sairas – opiskelijat tukien välissä 
 
Pitkäaikaissairas opiskelija voi saada yhteiskunnalta monenlaista tukea. Ylivoimaisesti eniten 
tutkimukseni opiskelijoita puhutti toimeentulo sairaana opiskelijana. Toimeentulo on ollut 
aihe, mikä on koskettanut kaikkia Suomen opiskelijoita. Opiskeluni aikana ja tätä tutkimusta 
kirjoittaessani on opintoraha ja sen nostaminen ollut yksi jatkuva puheenaihe eri medioissa ja 
myös opiskelijoiden keskuudessa. Vuonna 2006 alkoi nouse jo!– kampanja, joka vaati 
opintorahan korotusta 15 prosentilla (Nouse jo! 2010). Opintorahaan tulikin vuoden 2008 
elokuussa 40 euron korotus, joka oli ensimmäinen kuuteentoista vuoteen (Taloussanomat 
2008). Nyt otsikoissa on ollut opintotuen sitominen elinkustannusindeksiin, mitä erityisesti 
Helsingin yliopiston ylioppilaskunta (HYY) pitää tärkeänä (Taloussanomat 2010; HYY 2010). 
Nämä opintorahaan ja opintotukeen tehtävät muutokset ovat kuitenkin vaikuttaneet vain niiden 
opiskelijoiden arkeen, jotka näitä tukia saavat.  
 
Tutkimukseni opiskelijoista yksi opiskeli toimeentulotuella ja muut opiskelijat opiskelivat 
tavallisella opintotuella. Toimeentulotuki on etuus, joka on henkilön tai perheen viimesijainen 
toimeentulon turva. Tukea saa välttämättömien menojen mukaan, eli sitä maksetaan siltä osin 
kun hakijan tukeen oikeuttavat menot ylittävät hänen tulonsa ja varallisuutensa. Opiskelijalle 
toimeentulotukea maksetaan, kun hän ei voi saada opintotukea tai hän ei pysty elättämään 
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perhettään (Sosiaali- ja terveysministeriö 2007, 16, 20, 24, 39–40, 56–58; Sosiaali- ja 
terveysministeriö 2010c.) Toimeentulotuella opiskellut opiskelija kertoi tilanteestaan:  
 
Tutkija:- - että opiskeletko sä kuitenkin nyt tällä hetkellä normaalilla 
opintotuella, vai onko sulla tämä kuntoutusrahasysteemi? 
 
Ei, mulla ei ole kumpaakaan, siis tämä on ollut ihan älytöntä tappelua KELA:n 
kanssa koko ajan siis silleen, aluksi olin tietysti sairauspäivärahalla, mutta sen 
jälkeen kun mä halusin alkaa opiskella, niin sitten alkoi ongelmat.  Koska tota 
mun opintosuoritukset ei riitä opintotukeen, mä en pysty suorittamaan niitä 
tarpeeksi, mutta sitten KELA ei kuitenkaan hyväksynyt sitä mun 
kuntoutushakemusta eikä niin kun, mikä se toinen vaihtoehto on, mitä pysty 
hakemaan, joku osittaisjuttu mikä lie.  No siis joka tapauksessa niin KELA:lta on 
jatkuvasti vaan tullut, että ei, ei, elikä mä olen nyt toimeentulotuella, olen ollut 
oikeastaan melkein koko ajan sen jälkeen kun tota se lakkas se 
sairauspäiväraha, koska mä halusin alkaa opiskella, niin sitten ne ei voinut 
maksaa mulle enää kuulemma sairauspäivärahaa, koska mä olen opiskelija.- - 
 
Tutkimuksessani opiskelijat nostivat erityisesti esiin sen, että kun sairaus on välillä huonompi 
ja vlillä parempi eli ollessa osittain toimintakykyinen, ei sellaiselle ”olomuodolle” ole sopivaa 
rahallista tukimuotoa. Jos opiskelija sairastuu useammaksi kuukaudeksi, hän voi saada 
sairaspäivärahaa. Opintorahaa voi taas saada ainoastaan, jos saa suoritettua tarpeeksi opintoja 
kuukaudessa ja sairaspäivärahaa ei saa, jos opiskelee. 
 
En mä sairauslomalla, kun se oli jotenkin niin kauheen vaikeeta aina kun 
lääkäri, että kirjotanko mä sairauslomaa ja sitten ajattelin, että no, ei siitä ole 
mitään hyötyä kun mä opiskelen, mihin mä sen vien sen sairauslomalapun. 
 
Osa opiskelijoista koki, että heidän tilanteensa on vaikea juuri siksi, että he tunsivat jääneensä 
rajalle – he eivät ole tarpeeksi sairaita eivätkä tarpeeksi terveitä. Yksi opiskelija kuvasikin 
tilannetta seuraavasti:  
 
Niin se on mulla tää menee silleen niin kun typerästi siihen rajalle, että se ei ole 
niin kun niin paha, että voi lääkärit kiinnittäis tohon leikkaushoitoon tai 
tommoseen huomiota tai että se estäis työn ja opiskelun täysin, mutta se on sitten 
tota kuitenkin niin paha, että se häiritsee mun omaa elämää paljon ja se jää 
silleen tosi ärsyttävästi siihen väliin, että siihen ei tunnu sitten hirveesti saavan 
apua. - -  kun käy osa-aikaisesti töissä, niin se saattaa olla tota sen verran hyvä, 
että se ei haittaa jotain perus niin kun osa-aikasen työn tekemistä, jossa ei tartte 
niin kun keskittyä ja ajatella.  Mutta sitten se on kuitenkin mennyt sitten siihen, 
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että se häiritsee lukemista ja se tiputtaa sen lukumotivaation.  Että jos kipu 
häiritsee keskittymistä ja sitten taas kun on vaikea ollut nukkua, niin väsyneenä 
se lukeminen on hankalempaa kuin sitten taas tommonen, että se jää sitten 
silleen, ja sitten ei oikein voi ottaa sitä sairauspäivärahaakaan kun on kuitenkin 
töissä, mutta sitten se jää silleen ihan typerästi siihen (väliin). 
 
Suomen ylioppilaskuntien liitto (SYL) on ottanut kantaa sairaan opiskelijan rahallisen tuen 
ongelmallisuuteen jo vuonna 2003 julkaisussaan hyvästä koulutusjärjestelmästä. Suomen 
ylioppilaskuntien liitto (2003, 64) toteaa:  
 
”Sairauspäivärahaa saa kun sairaus keskeyttää opinnot pidemmäksi ajaksi. - - 
Sairasvakuutuslaki ei tunne mahdollisuutta osapäivärahaan sairauden 
aiheuttaman osittaisen työkyvyttömyyden ajalta. Opiskelijalla ei ole oikeutta 
sairauspäivärahaan, jos hän on osittain työkyvytön ja opiskelee sairausaikana 
osapäiväisesti. - - Opintojen etenemisen seurannassa sairaus voidaan hyväksyä 
opintotuen enimmäisajan harkinnanvaraisen, enintään 9 kuukauden mittaisen, 
pidentämisen perusteeksi. Pitkäaikaisesti alentunut opiskelukyky on kuitenkin 
suuri ongelma opintotukiajan riittävyyden kannalta. - - olisi mielekkäämpää, että 
sairauspäivärahan myöntämisen ehdot sallisivat jonkinasteisen opintojen 
etenemisen.” 
 
Sairas ja osittain toimintakykyinen opiskelija jää siis käytännössäkin tukien väliin. 
Opiskelijoiden toiminta ja toimijuus ovat riippuvaisia rahallisesta tuesta ja osalle tutkimukseni 
opiskelijoista tämän tuen saaminen ei ollut itsestäänselvyys. Toimijuuden voisi siis käsittää 
osalla tutkimukseeni osallistuneilla opiskelijoilla olevan rajalla, mutta koska rajalla ei 
käytännössä ole tilaa olla, niin opiskelijat siirtyivät rajan toiselta puolelta toiselle tilanteensa 
mukaan. Rajalla ja sen molemmin puolin liikkuminen sai aikaan sen, että toimeentulosta 
keskustellessa opiskelijoiden puheesta kuulsi ahdinko ja turhautuminen. Opiskelijat kuvasivat 
tilannettaan typeräksi, kauhean vaikeaksi ja älyttömäksi tappeluksi. Yksi opiskelija kertoi, että 
hänen kohdallaan sopivan rahallisen tukimuodon löytäminen oli raskas prosessi ja, ”että koko 
ajan saa pelätä, että katoo tuki alta”.  
 
- - Mutta että se on ollut tosi niin kun raskasta säätöö niin kun sen kanssa, että 
koko ajan saa pelätä, että katoo tuki alta ja muuta, mutta no toimeentulotuella 
nyt sitten. Joo se tuntuu mun mielestä kanssa vähän kyllä niin kun typerältä 
varsinkin kun, että okei mä olen kuitenkin opiskelija, joka on sairastunut, elikä 
mun mielestä mä kuulun KELA:n piiriin, mutta niillä ei ole mitään tukimuotoa, 
mikä sopii mulle ja ne on vaan ollu silleen, että.  No kerran mä nyt sitten 
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innostuin enemmän niin kun tivaamaan niiltä, että hei, mitä järkeä tässä on, niin 
sitten ne että kyllähän me nyt myönnämme, että tämä on vähän epäkohta, mutta 
näin tämä nyt menee.  Niin mä sanoin, että selvä, onneksi on siellä niin kun 
soskussa ollut silleen kohtuu ymmärtäväisiä, että siellä on vähän inhimillisempi 
meininki. 
 
Tutkimukseeni osallistuneista opiskelijoista yksi oli toimittanut terveydentilastaan selvityksen 
Kelalle opintojen viivästymisen takia ja yksi opiskelija oli hakenut lisää opintotukikuukausia 
sairauden perusteella. Harkinnanvarainen opintotukiajan pidentäminen helpottaa sairaan 
opiskelijan tilannetta jonkin verran. SYL (2003, 64) kuitenkin esitti julkaisussaan, että 
parempi ratkaisu pitkäaikaisesti sairaalle opiskelijalle olisi, jos sairaspäiväraha sallisi 
opiskelun osapäiväisesti. Työssäkäyvän on mahdollista saada Kelasta osasairauspäivärahaa, 
jonka tarkoitus on tukea työhön palaamista ja työssä pysymistä. Kokoaikaisessa työsuhteessa 
oleva palaa töihin osa-aikaisesti, jolloin työaika tai työmäärä vähentyy 40–60 % aiemmasta. 
(Kela 2010h.) Tällaista tukimuotoa, joka on mahdollinen työssäkäyvälle, ei ole opiskelijalle. 
Osapäiväinen opiskelu olisi mahdollistanut osalle tutkimukseni opiskelijoista huomattavasti 
helpomman opiskelijan arjen.  
 
Taloudellinen tuki tuntui olevan tutkimukseeni osallistuneiden opiskelijoiden kohdalla 
yhteiskunnan tukimuodoista tärkein. Tutkimukseeni osallistuneista opiskelijoista enemmistöllä 
ei ollut kovin tarkkaa kuvaa siitä, mitä tukimuotoja sairas opiskelija voi saada. Ainakin 
kolmen opiskelijan mukaan heidän tietämättömyydessään oli kyse siitä, että heillä oli 
sairaudessa hyvä vaihe, eivätkä he näin olleet kokeneet tarvitsevansa mitään tukea tai 
palveluja. Kuntoutus oli opiskelijoille yhteiskunnallisen rahallisen tuen jälkeen seuraavaksi 
tutuin tukimuoto, mutta kuntoutusta opiskelijat eivät kokeneet toimijuudellensa niin tärkeäksi 
kuin toimeentulonsa tukea. Opiskelijoiden keskuudessa laitoskuntoutus koettiin hyvänä asiana. 
Hoitoa pidettiin siellä kokonaisvaltaisempana ja monitahoisempana kuin terveyskeskuksessa 
tai YTHS:ssä. Viisi opiskelijaa kertoi kuntoutuskokemuksiensa yhteydessä joko aikovansa 
mennä kuntoutukseen tai jo olleensa kuntoutuksessa.  
 
Tietoisuus apuvälineistä oli vielä vähäisempää kuin kuntoutuksesta. Kaksi opiskelijaa oli 
hakenut ja saanut tarvitsemiaan apuvälineitä. Yksi opiskelija vasta suunnitteli ottavansa selvää 
mahdollisuuksista saada apuvälineitä opiskelun tueksi. Yhden opiskelijan kohdalla sairautta ei 
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oltu pidetty tarpeeksi vaikeana, jotta hän olisi saanut tarvitsemansa apuvälineet. Apuvälineet 
olisivat siis osalle tutkimukseeni osallistuneelle opiskelijalle mahdollistaneet helpomman 
toimimisen ja toimijuuden. Ilmaiset opiskelumatkat oli myönnetty vain yhdelle opiskelijalle. 
 
Siirryn nyt käsittelemään rajoitteita ja mahdollisuuksia yliopiston kontekstissa. Aluksi pyrin 
kuvailemaan opiskelijoiden koulutusvalintoja. Tämän jälkeen tarkastelen opiskelijoiden 
toimijuutta sosiaalisissa suhteissa. Erittelen muun muassa sitä, mitä ja miten sairaudesta 
kerrotaan. Kokivatko opiskelijat sosiaaliset suhteet mahdollistavana ja sairaan opiskelijan 
toimijuutta tukevana vai rajoittavana tekijänä? Miltä sairaan opiskelijan toimijuus näyttää 
yhteisössä? 
 
6.2 Mahdollinen yliopistokoulutus – opiskelijoiden valinnoista 
 
Mä olen aina halunnut (tällä alalle) ihan pienestä asti.  Että se (ala poistettu) 
tutkinto, minkä mä silloin lukion jälkeen suoritin, niin se oli vähän syrjähyppy, 
sitä mä en ole koskaan halunnut. 
 
Pyysin tutkimukseeni osallistuvia opiskelijoita kertomaan siitä, kuinka he olivat päätyneet 
opiskelemaan yliopistoon. Kaikki opiskelijat olivat käyneet tavallisia kouluja, ja peruskoulun 
tai lukion aikaan viitattiin hyvin lyhyesti. Osalla oli myös aiempia toisen asteen ja korkea-
asteen opintoja tai tutkintoja takanaan. Kaikki opiskelijat kertoivat valinneensa opiskelualansa 
omien kiinnostuksen kohteidensa tai omien vahvuuksiensa mukaan. Puolet opiskelijoista 
kertoi tiedostavansa sairautensa vaikuttaneen taustalla opiskelualaa valitessa. Sairauden 
pohtiminen näkyi eniten siinä, että opiskelijat olivat miettineet ja arvioineet jaksamista työssä, 
johon koulutus valmistaa.  
 
- - ja se on semmonen ala, joka ehkä mahdollistaa sitten niin kun silleen 
semmoset projektiluontoisemmat tai puolipäiväiset työt niin kun siltä varalta, jos 
tämä selkä ei koskaan kuntoudu ihan ennalleen tai siis terveeksi asti. 
 
Ei siinä vaiheessa, mutta siis on se varmaan sillä tavalla vaikuttanut se sairaus, 
että (kyseinen ammatti, joka on poistettu) on just sopiva ammatti reumaatikolle 
mun mielestä, että pystyy kotona aamutakki päällä tekemään niin kun töitä ja 
pystyy työajat päättämään itse- - se on silleen kohtuullisen kevyttä työtä, niin 
kevyttä työtä kun nyt työ olla voi mun mielestä. 
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Osa opiskelijoista oli saanut ohjausta ammatinvalinnassa, mutta he eivät kokeneet ohjausta 
tarpeelliseksi tai merkitykselliseksi koulutusalan ja uran valinnassa. Myös Niemelä (2007, 26) 
toteaa tutkimuksestaan, että opinto-ohjaajien tai ammatin-valinnanohjaajien merkitystä ei 
koettu kovin tärkeäksi. Suurin osa tutkimukseni opiskelijoista oli todella tyytyväisiä omaan 
opiskelualaansa ja yliopisto-opintoihinsa. Yksi opiskelija oli vaihtanut koulutusalaa 
sairautensa takia ja yksi opiskelija pohti koulutusalan vaihtoa. Opiskelijat pitävät 
yliopistokoulutusta ammattikoulutusta mahdollisempana heille. 
 
En oikeastaan, että ei kyllä niin kun lukioaikana, mitä mie kävin tuolla 
reumasairaalassa, niin kyllähän siellä niin kun annettiin semmosia vinkkejä, että 
mihin ei nyt välttämättä kannata hakeutua mille alalle.  Mutta en mie sitä 
(sairautta) sitten oikeestaan ajatellu. En sitten tiedä, että miten tulevaisuudessa, 
että jos tää menee niin kun muuttuu jossain vaiheessa sitten huonompaan 
suuntaan, että vaikuttaako se sitten.  Luultavasti kuitenkin tulee semmonen, 
missä pitää liikkua, semmonen työ.  Ehkä se on sitten sen ajan murhe. 
 
- - Mutta että kyllä siinä silloin just kun se, kun oli selkä kipee ja lopulta sitten 
myös kun se todettiin, niin tuli kyllä sellanen niin kun, että jotenkin, että hyvä 
etten koskaan sinne (koulutusala poistettu) päässyt, enkä niistä opinnoista 
innostunut, koska se työ olis ihan mahdotonta, että en mä siihen - - Kaikki 
nostelut ja kyyristelyt ja kaikki, että se olis kyllä - - vaikka toimistohommiihan 
(ala poistettu) tekee, mutta kuitenkin se on vähän semmosta omaehtoisempaa. 
 
No siis just, että ei semmosta kovin fyysistä työtä kannata.  Varmaan, no melkein 
kaikki amisalat siihen sitten menee, missä sä joudut olemaan jaloillas. 
 
Opiskelijoiden keskuudessa yliopisto-opiskelua pidettiin vapaana. Tämän näen olevan yksi 
tekijä sille, että opiskelijat kokivat yliopistokoulutuksen mahdolliseksi. Luennoilla on harvoin 
läsnäolopakko, joten opiskelija voi oman harkintansa mukaan osallistua opetukseen tai jäädä 
pois luennoilta. Yksikin opiskelija totesi huolettomasti ” - - mutta kyllähän sitä sitten voi 
mennä, menee vaan johonkin reunapaikkaan ja sitten lähtee siitä ulos jos tuntuu että ei pysty 
enää istumaan tai jotain”. Vain yksi opiskelija kertoi, että hänellä on sellaisia kursseja, johon 
hän ei nyt voi osallistua, mutta hänkään ei kokenut tilannettaan ongelmalliseksi. Kivuista ja eri 
asentojen välttämisen aiheuttamista ongelmista huolimatta opiskelijat eivät myöskään 
puhuneet paljon sairauden aiheuttamista poissaoloista opiskeluun. Tosin osa opiskelijoista 
koki, että sairaus oli vähän hidastanut opiskelua. Opintojen hidastuminen ei tuntunut 
kuitenkaan olevan opiskelijoiden mielestä merkittävä tekijä heidän opiskelussaan.  
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No se oikeastaan silloin (ajankohta poistettu) kun se lähti silleen kunnolla, niin 
silloin oli tosi vaikeeta, ettei oikein, tai että oli kauheen väsyny ja ihan niin kun 
senkin takia, kun oli vaan niin kipee eikä kukaan keksiny sille mitään selitystä ja 
sitten oli jotenkin ihan semmonen, että ei oikein silloin saanut mistään kiinni.  
Että silloin niin kun jotain muutamia kursseja kävin.- - silleen en ole kokenut, 
että sairaus mitenkään niin kun haittais, ehkä jos nyt ei olis tullut selkä kipeeksi, 
niin ehkä olis tehnyt nopeemmalla tahdilla nämä opinnot tai mistä sitä tietää. 
 
- - mulla on nyt ollut tänä syksynä semmonen kirjoittajan blokki, en ole oikein 
saanut sitä gradua eteenpäin ennen kun nyt vasta joulun jälkeen.  Osaltaan on 
reuma vaikuttanut siihen, että en ole saanut sitä eteenpäin ja osaltaan sitten taas 
muutot ja me on muutettu ja kaikkee semmosta elämän tilannetta. Mutta aion 
reumaa kyllä käyttää ihan tekosyynä. 
 
Yliopisto-opintojen mahdollisuuteen vaikutti varmaan myös se, että useimmat yliopiston 
koulutusalat ja urat sopivat tuki- ja liikuntasairaille. Korkeakoulusta työllistyy usein 
asiantuntijatehtäviin, joissa tietämys ja tiedonmuodostus ovat keskeisessä osassa (Mäkinen 
2004, 57–59). Opiskelijat kokivat, että asiantuntijatyössä ei tarvita fyysisyyttä ja työ on 
itsenäistä ja omaehtoista. Yliopiston koulutustasolla on varmasti myös merkitystä 
tutkimukseeni osallistuneiden opiskelijoiden koulutusvalinnassa. Houtsonen (1996, 203) 
toteaa, että koulutus tuottaa sosiaalista statusta. Statuksen voisi ajatella taas tuovan turvaa: 
mitä korkeampi koulutus, sitä turvallisempi tulevaisuus. Ehkä kyse voi olla myös siitä, että 
opiskelijat pyrkivät kompensoimaan kykyään osaamistaan kehittämällä (ks. Jyrkämä 2007, 
205–208). Osaaminen Jyrkämän (2007, 206) mukaan liittyy tietoihin ja taitoihin, kun taas 
kyky liitetään ihmisen psyykkisiin ja fyysisiin ominaisuuksiin ja siihen liittyvään tekemiseen. 
Yksi opiskelija totesi:  
 
On se positiivisen puolella (kokemukset yliopisto-opiskelusta) totta kai, kun en 
mä sitä sairautta siitä koko aikaa kuitenkaan aattele.  No sairauden kannalta 
ehkä negatiiviset, että se kuitenkin hidastaa sitä opiskelua ja näin, mutta yleisesti 
elämän kannalta yliopisto-opiskelut on ollut tosi positiivinen juttu.  Että on 
silleen jonkunlainen turva tulevaisuudessa kun on vahva koulutus nyt takana, 
että varmasti saa töitä, jos vaan jaksan tehdä. 
 
Tutkimuksessaan Houtsonen (1996, 203) huomasi, että mitä nuoremmasta ikäryhmästä oli 
kyse, sitä tärkeämpänä tutkinto nähtiin. Nykypäivänä tutkintoa vaaditaan yhä useampiin 
ammatteihin. Tutkimukseeni osallistuneet opiskelijatkin näyttivät tiedostavan koulutuksen 
pääomana ja mahdollisuutena. Opiskelijoiden toimijuus vaatii mukautumista ja sopeutumista 
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omaan sairaaseen ruumiiseen. Ruumista ei kuitenkaan koettu rajoittavaksi, koska 
ympäristössä, jossa ruumis toimi arvostetaan enemmän henkisiä ja tietoon liittyviä arvoja. 
Gordon (2005, 128) toteaakin tutkimuksessaan eri luokkataustaisista nuorista, että ”erilaiset 
ryhmät hakevat omaa toimijuuttaan niissä puitteissa, joissa sitä on mahdollista vahvistaa”. 
Näin näen myös tutkimukseni opiskelijoiden tehneen. Ruumiin puutteita kompensoiden 
opiskelijat olivat pyrkineet heille mahdollisille akateemisille urille, mikä avasi opiskelijoille 
uuden toimijuuden tilan. Erityisen huomiota herättävää oli, että jotkut opiskelijat olivat 
kääntäneet myös sairautensa resurssiksi. Yksi opiskelija kertoi esimerkiksi, että nimenomaan 
sairaus oli merkittävä asia opiskelualan valinnassa. Hänellä sairaus ei ollut rajoittanut valintaa 
vaan ohjannut hänen kiinnostustaan tiettyyn suuntaan.  
 
Tutkija:- - niin haluaisit sä kertoo mulle vähän niin kun, että miten sä päädyit 
opiskelemaan sinne? 
Itse asiassa varmaan just lähinnä siitä, että silleen mulle tuli niin kun 15-
vuotiaana toi reuma ja sitten mä söin kauheesti niin kun kaikkia lääkkeitä ja 
sitten alko kiinnostaa, että miten ne vaikuttaa tuolla ihmiskehossa ja muutenkin 
mua on aina kiinnostanut niin kun kemma ja bilsa niin sitten sitä kautta. 
 
Toinen opiskelija taas oli löytänyt motivaation opiskeluun pitkän sairasjakson jälkeen ja 
kääntänyt sitä kautta oman sairautensa resurssikseen. Sairastaminen oli saanut aikaan sen, että 
opiskelun älylliset virikkeet tuntuivat opiskelijasta hyviltä ja opiskelu tärkeältä. Opiskelija 
koki uudenlaista kiinnostusta, iloa ja ylpeyttä opiskelua kohtaan.  
 
 - - Ja nyt mä olen viihtynyt siellä tosi hyvin, koska okei, mä jouduin 1½ vuotta 
olemaan niin kun vailla mitään älyllisiä virikkeitä ja niin kun ei pystynyt 
lukemaan kun en pystynyt olemaan niin kun paikallani.  Niin nyt on vaan 
tuntunut aika ihanalta, että voi opiskella edes vähäsen ja niin kun on tavallaan 
tuntunut, että kyllä toi (opiskeluala poistettu) niin kyllä se mua kiinnostaa tosi 
paljon, että kyllä mä niin kun tykkään siitä alana ja haluan ehdottomasti 
opiskella sitä sitten.  - - 
 
Antikaisen ym. (2000, 241–244) mukaan ihmisen identiteetti ohjaa ihmisen koulutusresurssien 
käyttöä ja suuntaa myös koulutusvalintaa. Tavallisesti koulutuksen valinnassa näkyy 
koulutuksen reproduktio. Koulutus tarjoaa erilaisia identiteettimalleja ja ihminen valitsee 
ikäkautensa ja elämäntilanteessa muokkautuneen identiteettinsä perusteella sellaisen 
koulutuksen, jonka identiteettimalliin on jo ennalta sosiaalistunut. Houtsonen (1996, 205) ja 
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Antikainen ym. (2000, 241–244) toteavat kuitenkin, että toisenlaisessa elämänkulun 
kontekstissa, kuten sairastumisen tilanteessa, ihminen tulee tietoisemmaksi käytettävissä 
olevista resursseistaan, ja näin koulutusvalinnat voivat erota luonnollisesta elämäntilanteesta. 
Tällöin koulutusvalinta voi kestää kauemmin ja ihminen voi kokeilla erilaisia koulutuksia. 
(Antikainen ym. 2000, 241–244; Houtsonen 1996, 205, 213, 247–248.)  
 
Houtsosen (1996) ja Antikaisen ym. (2000) päätelmät näyttäisivät pätevän tässäkin 
tutkimuksessa. Aiemmin totesin, että sairaus oli kaikilla opiskelijoilla jossain vaiheessa 
elämää vaikuttanut toimintakykyyn ja se oli tehnyt opiskelijoista tietoisen oman ruumiin 
hallittavuudesta ja sen resursseista. Tuki- ja liikuntaelinsairas ei voi tehdä mitä työtä tahansa, 
joten koulutusalaa valitessa sairaus on täytynyt jossain määrin huomioida. Tämä sairauden 
huomioiminen on ollut myös sitä, että opiskelijat ovat joutuneet punnitsemaan omia 
käytettävissä olevia resurssejaan.  
 
Niemelän termejä käyttäen vain kahdella opiskelijalla oli suora opiskelupolku ja lopuilla 
mutkistunut. Tämä kertoisi siitä, että ainakin osalla opiskelijoista lopullisen koulutusvalinnan 
tekeminen on ollut pidempiaikainen prosessi ja ehkä eronnut luonnollisesta 
koulutusvalinnasta, kuten Antikainen ym. (2000) totesivat tilanteen voivan sairastuneella olla. 
Lisäksi opiskelijoista kolme suoritti jo toista tai useampaa tutkintoa. Opiskelijoiden 
koulutusalan tyytyväisyyden taustalla voi olla myös se, että koulutusalan valintaa oli pitänyt 
pohtia sairaudenkin kautta ja siksi se tuntui varmemmalta ja oikealta. Tutkimukseni valossa 
akateeminen koulutus näyttäytyi tutkimukseeni osallistuneille opiskelijoille mahdollisena ja 
mahdollistavana. Opiskelijat kokivat, että heidän koulutusvalintansa eivät olleet liiaksi 
rajoittuneet heidän sairautensa vuoksi. Yliopiston henkisiä ja tietoon liittyviä arvoja 
korostavassa kontekstissa omaa ruumista ei nähty rajoittavaksi ja osa opiskelijoista oli jopa 
kääntänyt sairautensa opiskelun resurssiksi.  
 
 
 
 
 58 
6.3 Ollako vai eikö olla – pitkäaikaissairas yhteisössä 
 
Helsingin yliopiston syrjinnän vastaisessa suunnitelmassa (2006, 16) kerrotaan, että 
sairaudestaan saa kertoa tai olla kertomatta, mutta ”jos sairaus tai vamma aiheuttaa muutoksia 
opinnoissa, niistä sovitaan yhdessä asianosaisen henkilön kanssa”. Suurin osa tutkimukseni 
opiskelijoista oli käyttänyt tätä mahdollisuutta olla kertomatta sairaudestaan, koska heillä 
sairaus ei ollut vaatinut uudelleenjärjestelyjä opinnoissa. Se osa tutkimukseni opiskelijoista, 
joka koki tarvitsevansa tukea, haki tuen pääosin yliopiston ulkopuolelta niiltä ihmisiltä, jotka 
tiesivät opiskelijan sairaudesta. Opiskelijoiden läheisimmät ihmiset, perhe, ystävät ja 
vertaistuki eli samaa sairautta sairastavat olivat tärkeimmät tukijat. Opiskelijat kokivat 
sairautensa henkilökohtaiseksi asiaksi. Harva oli kertonut sairaudestaan kenellekään yliopiston 
henkilökunnasta, vain opiskelukavereille oli kerrottu.  
 
No ehkä mä olen opiskelukavereille silleen lähemmille opiskelukavereille olen 
sanonut, mutta enemmän mä olen ehkä silleen pitänyt sen niin kun, tai siis no 
aina niiltä osin, kun asia johonkin vaikuttaa, tai kerron jos on pakko, sanotaan 
näin.  Että muuten, en mä sitä nyt mitenkään salassa pidä, mutta en nyt 
varsinaisesti aktiivisesti ole kertonutkaan. 
 
En ole kenellekään opettajille, mutta siis kyllä mä nyt niin kun parhaimmat 
kaverit tietää.  No siis kyllä mie siis silleen, että jos tulee jotain puhetta jostain 
tollasesta, niin tai jotain, vaikka esim. jostain liikunnasta, tai no siis mie en 
kauheesti pysty juoksemaan, että niin kyllä mie sitten oon sitten niin kun sanonut, 
että minkä takia mie en niin kun kauheesti tykkää juosta. 
 
Utriaisen ja Honkasalon (2004, 39) mukaan sairauden kokemus punoutuu sosiaalisiin 
suhteisiin. Se voi eristää sairastajan muista ihmisistä ja lisätä näin hänen taakkaansa. Toisaalta 
sairaus voi olla myös yhdessä jaettava asia. Hänninen ja Timonen (2004, 215–225) toteavat 
saman tutkimuksessaan, joka vertailee kansanperinteen runojen huolta ja nykypäivän 
masennusta. Eristyneisyys ja yksinäisyys liittyvät toisten ihmisten ymmärtämättömyyteen – 
sairastaja tuntee, että muut eivät edes halutessaan voi ymmärtää, miltä hänestä tuntuu. Myös 
Soivio (2004, 167–168) yhtyy tähän kirjoittamalla, että sairaus liikkumista rajoittavana ja kipu 
epämiellyttävinä fyysisinä tuntemuksina voi eristää ihmisen, koska muut ihmiset eivät 
ymmärrä niitä.  
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- - se on niin jos on selkä kipeä, niin se on niin kokonaisvaltaista silleen tuntuu, 
että joku jolla ei ole selkä kipeä ollu koskaan niin se ei voi ymmärtää sitä kuinka 
ärsyttävää se on. 
 
Hänninen ja Timonen (2004, 222–223) kuvaavat, että tilanne on kuitenkin täysin 
päinvastainen, kun kyseessä on toisen sairastajan kohtaaminen. Saman kokemuksen tai 
kärsimystä kokeneiden ihmisten koetaan ymmärtävän ja kokemukset yhdistävät heitä. 
Tutkimukseeni osallistuneet opiskelijat tuntuivat arvostavan vertaistuen merkitystä. 
Esimerkiksi pitkäaikaissairaiden opiskelijoiden ryhmän perustaminen yliopistolle sai 
kannatusta, kysyessäni opiskelijoilta sen tarpeesta. 
 
No siis periaatteessa vois olla ihan hyödyllinen (opiskelija ryhmä), siellä vois 
just olla, jos sitä joku henkilö vetää, niin että se vois just ohjata niitä 
opiskelijoita, että menee omassa tahdissa. - -   Niin mä vaan mietin sitä silleen, 
että se on periaatteessa hyvä, mutta sitten omalla kohdalla, että olisko sinne 
sitten kuitenkaan mennyt silloin.  Että tietenkin jos sinne olis niin kun helppo 
mennä, niin sitten sinne ehkä olis tullut mentyä.  Mutta jotenkin ite ei ole sitten 
kuitenkaan.  Mutta on se ihan silleen, että jos välillä törmää sellaseen ihmiseen, 
jolla on se, niin kun sama, niin on se tietenkin kiva sen kanssa puhua.  Että ahaa, 
että sullakin on tällanen ja näin. 
 
Hänninen (1999) on tarkastellut muuan muassa sitä, miten sairaudesta kerrotaan sosiaalisessa 
tilanteessa. Hänen mukaansa kertomisella voidaan pyrkiä erilaisiin asioihin, kuten 
ymmärryksen saamiseen tai identiteetin vahvistamiseen, mutta jossain tilanteissa kertomista 
saatetaan välttää esimerkiksi leimautumisen ja säälin pelossa. (Hänninen 1999, 75, 125, 134.) 
Hänninen ja Timonen (2004, 219) toteavat, että salaamisessa ja puhumisessa on ristiriita. 
Puhuminen vapauttaa ja helpottaa, mutta sairauden paljastuminen pyritään salaamaan.  
 
Salaaminen ja puhuminen voidaan toteuttaa yhtä aikaa vain, jos löytyy kuuntelija, joka ei 
levitä kerrottua eteenpäin. Hännisen ja Timosen (2004, 219, 221) tutkimuksessa haastateltavat 
kokivat luottamuksen arvoisten kuulijoiden löytämisen vaikeaksi ja osa koki läheisimmätkin 
ihmiset epäluotettavaksi. Tämän vuoksi tutkijat esittivätkin, että psykoterapia voi olla monelle 
luottamuksellisen puhumisen mahdollistava instituutio. Paljastumisen pelko ei ollut johtanut 
tutkimukseni opiskelijoilla eristäytymiseen, kuten Hänninen ja Timonen kertovat 
haastateltavilleen käyneen. (Hänninen & Timonen 2004, 215–225.) Tutkimukseni opiskelijat 
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kokivat läheisimmät ihmiset pääosin tarpeeksi luotettavaksi sairauden kokemuksien jakajaksi 
ja sosiaaliseksi tueksi. Vain yksi opiskelija oli käynyt terapiassa, mutta hänenkään kohdalla 
terapiaan hakeutuminen ei täysin liittynyt siihen, ettei hän olisi voinut jakaa asiaa läheisimpien 
ihmisten keskuudessa.  
 
Joo siis kyllä mä olen itse asiassa käynyt ihan terapiassa siis niin kun ja YTHS:n 
kautta ohjattu sinne, koska niin kun jossain vaiheessa just kun joutu luopumaan 
kokonaan tavallaan suunnitelmista ja kaikesta ja sitten niin kun jotenkin se 
eläminen sen kivun kanssa, kun se aluksi rajoitti niin hirveän paljon, että nythän 
alkaa olla jo sillai kohtuu normaali elämää, että mä hoidan oman arkeni ihan 
niin kun ok, mutta että silloin se niin kun rajotti vähän niin kun kaikkea, niin 
totta kai se mielialaankin vaikuttaa.  Että sitten mä olen käynyt juttelemaan 
siellä ja se on jotenkin kivempi koska, että se on siinä sitä varten, että mä voin 
puhua sille. Että en sitten ehkä luonteeni puolesta osaa hirveesti avautua lähi-
ihmisille tommosista. 
 
Myös Soivio toteaa (2004, 167–168), että sairauden kokemukset voivat olla eristäviä ja 
vaikeasti jaettavissa. Soivion tutkimus käsittelee hoitohenkilökunnan ja potilaan välistä 
suhdetta. Hoitohenkilökunnan ja potilaan näkökulmat ovat hyvin erilaiset, eikä kyse ole vain 
kahden ihmisen välisestä vuorovaikutussuhteesta vaan potilaan kokemuksen ja lääketieteen 
eritasoisista ja monikerroksista äänien yhdistelmästä. Soivio puhuu myös siitä, kuinka 
kohtaamistilanteessa on kyse molemminpuolisesta epävarmuudesta: sairaan epävarmuus on 
tietoisuus oman ruumiin hallitsemattomuudesta ja hoitohenkilökunnan epävarmuus 
toiminnasta riittämättömän tiedon varassa. (Soivio 2004, 188–190.)  
 
Vaikka Soivion (2004) tutkimuksessa on kyse täysin erilaisesta kontekstista, näen sen olevan 
sovellettavissa tähän tutkimukseen. Siihen, etteivät opiskelijat olleet kertoneet sairaudestaan 
monelle, opiskelijat esittivät monia syitä. Painavin syy oli opiskelijoiden mukaan se, että muut 
ihmiset eivät ymmärrä eivätkä tiedä heidän sairaudestaan mitään. Tämän 
ymmärtämättömyyden takia opiskelijat kokivat, että sairauden vastaanotto ei usein ollut heille 
mieleinen. Tämä näyttää toteen Soivion esittämän väitteen erilaisten epävarmuuksien 
kohtaamisesta. Opiskelijat olivat epävarmoja sairauden esiintuomisessa, koska he tietävät, 
etteivät täytä ihmisten odotuksia, eivätkä halua erottautua. Aiemmin Vehmas (2005a, 110) 
totesi, että yhteiskunta toimii tiettyjen ihmisten ruumiillisten ja henkisten ominaisuuksien 
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arvojen ja odotuksien perusteella. Tutkimukseeni osallistuneiden opiskelijoiden ruumiit 
eroavat muiden ihmisten ruumiista, ja epävarmuus ihmisten suhtautumisesta johti siihen, että 
opiskelijat jättivät kertomatta sairaudestaan. Opiskelijat katsoivat muiden ihmisten 
ymmärtämättömyyden johtuvan tiedon puutteesta eli siitä, että he eivät tiedä mistä sairaudessa 
on kyse. Se aiheuttaa heissä epävarmuutta. Näin Soivion esittämä molemminpuolinen 
epävarmuus näyttäisi siis toteutuvan tutkimuksessani. 
 
- - Että semmoset ihmiset, jotka ei sairasta mitään tai jotka ei sairasta mitään 
tuki- ja liikuntaelinsairautta niin monesti huomannut semmosessa tilanteessa kun 
tutustuu uusiin ihmisiin ja sitten mainitsee jotakin reumasta, niin ne menee ihan 
lukkoon ja tulee sellanen vaivautunut hiljaisuus, kukaan ei oikein osaa sanoa 
siihen asiaan mitään.  Se on tosi inhottava tunne, että olenko mä nyt joku ilon 
pilaaja kun mulla on tämä reuma tässä näin.  Ja siksi mä yritänkin aina tutustua 
ihmisiin ensin yleisellä tasolla ennen kun mä rupeen kertomaan niille reumasta, 
että ne niin kun tuntis mut ihmisenä ensin.  Että olis sitten helpompi suhtautua 
siihen reumaankin, että se on osa mua ja mä olen ihan normaali ihminen, vaikka 
minulla onkin reuma.  Että ei tarvii pelätä, että mulle pystyy puhumaan ja pystyn 
puhumaan reumasta ihmisten kanssa ihan normaalisti jos he pystyvät puhumaan 
siitä. 
 
Yksi syy siihen, että opiskelijat eivät tuoneet sairauttaan esiin läheskään kaikille oli se, että he 
eivät tahtoneet kiinnittää itseensä ja sairauteensa liian paljon huomiota. Opiskelijat eivät 
halunneet puhumalla tai valittamalla sairaudestaan kuormittaa muita ihmisiä. Yksi opiskelija 
totesi, että ”ei se tunnu niin kun mielekkäältä niiden ajan käytöltä”. Tällä hän viittasi siihen, 
että hänen ystävänsä eivät voisi hänen tilanteelle kuitenkaan mitään, joten miksi hän puhuisi 
siitä heille. Tai toinen opiskelija kertoi: ”en jotenkin vaan tykkää ite puhua asiasta hirveesti, 
että tulee niin kun sellanen olo, että ei ihmisiä kuitenkaan muiden ongelmat niin paljon 
kiinnosta”. Tähän sairaudesta kertomattomuuteen ei kuitenkaan liittynyt Hännisen ja Timosen 
(2004, 217–218) kuvailemaa häpeää sairaudesta tai pelkoa sosiaalisista menetyksistä, mutta 
siihen liittyi osittain huomion kohteeksi joutumisen pelkoa. Yksi opiskelija kertoi tilanteesta, 
johon hän ei olisi halunnut joutua.  
 
- - Niin valvoja joo, niin sitten se tyttö meni ihan hämilleen, se huusi täysiä sieltä 
auditorion takaa sinne auditorion eteen, että hei täällä olis tämmönen tilanne nyt 
ja voitte kuvitella sen äänen, kun koko iso auditorio monta sataa ihmistä kääntyy 
kattomaan mua, kun mä siellä kainalosauvoilla, metsätalolla. - - Mä menin ihan 
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paniikkiin siinä kun kaikki tuijottaa mua ja pääsykoe edessä ja mulla oli hirvee 
stressi, migreeni sen asian takia.- -   
 
Opiskelijoille sairaudesta kertomisessa ja kertomattomuudessa on kyse myös siitä, 
minkälaisen määritelmän subjektius saa, tai minkälainen määritelmä subjektiudelle annetaan. 
Opiskelija toteaa sivulla 66 esitetyssä aineistokatkelmassa, että hän saisi erilaista kohtelua, jos 
hän heti kertoisi sairaudestaan. Ihmiset luokittelisivat hänet sairaaksi, eivätkä haluaisi tutustua 
hänen persoonaansa ja muihin ominaisuuksiin. Häntä tulkittaisiin vain hänen sairaudestaan 
käsin. Ei pidä unohtaa, että ensisijaisesti kysymys on tietenkin siitä, kokeeko edes olevansa 
sairas. Yksi tutkimukseni opiskelija, joka ei tarvinnut mitään tukea opiskeluunsa, ei määritellyt 
itseään sairaaksi tai kokenut olevansa sairas. Koska hän ei mieltänyt itseään sairaaksi, ei hän 
nähnyt sairauden esiin tuomiseenkaan mitään aihetta. 
 
No oikeastaan sellasta, mitenkähän, tai jotenkin musta vieläkin tuntuu siltä, että 
jos joku lääkäri kysyy, että no oletko sä muuten ihan terve, niin sitten mä sanon, 
että olen mä ihan terve ja sitten kun mä että ai, en mä nyt ookaan ihan terve, 
mutta mä en silleen miellä itseäni niin, että mulla olis joku sairaus tai näin.  Että 
mä jotenkin en niin kun ajattele sitä niin.  - - koska niin kun se on niin silleen 
jotenkin ajoittain, tai välillä ei oo mitään, että suuremman osan ajasta ihan terve 
ja näin, ei tule sellasta, että niin kun tarviis kauheesti missään apua, niin kun 
konkreettisesti. - - 
 
Tutkimuksessani opiskelijat kertoivat muiden ihmisten myös yhdistävän usein heidän 
sairautensa vanhuksiin. Opiskelija totesi: ”Joo, koska ne jotenkin mieltää aina sen, että sitten 
on nivelreuma, että se on vaan vanhuksilla”. Leimautuminen vanhusten sairauteen ja sen 
kautta vanhuuteen ei imartellut opiskelijoita merkityksenantona, joka annetaan subjektille (ks. 
Tedre 2007, 99). Ihmisten arvioinnit määrittävät Jungin (2002, 190) mukaan toisten ihmisten 
arvoa ja toimintarajoitteen oikeutusta. Järvikoski, Härkäpää ja Pättikangas (1999, 104) 
toteavat nyky-yhteiskunnassa ovat terveyden ja nuoruuden ihanteet voimakkaita. Nämä 
ihanteet liittyvät arvoihin, jotka korostavat tehokkuutta ja toimintakykyisyyttä. Niiden voidaan 
tulkita riistävän toimintarajoitteisen ihmisen arvokkutta, toimintavoimaa ja heikentävät hänen 
itsetuntoaan.   
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Jung (2002, 179–180) väittää, että opiskelijat, jotka tulevat vammansa kanssa näkyviksi 
institutionaalisessa kontekstissa, subjektoidaan moniin normatiivisiin, prognostisiin, 
diagnostisiin ja muihin arvioihin. Jung (2002, 191–192) esittää, että mielikuvat ja ymmärrys, 
joita ihmisillä on sairauksista ja vammoista ovat järjestäytyneet sen mukaan, kuinka lähellä ne 
ovat todennäköistä normaaliutta. Kaikki Jungin (emt., 188) tutkimukseen osallistuneet 
opiskelijat ilmaisivat epämukavuutta, kun heidät samaistettiin toiminnanrajoitteisiin 
instituution kontekstissa. Kaikki ilmaisivat pelkoa ja ahdistusta siitä, että heidät tunnistettaisiin 
tutkimuksesta. Siitä huolimatta Jungin (2002, 195–196) tutkimuksessa opiskelijat itsekin 
määrittelivät itseään näiden instituution totuuksien mukaisesti. He näkivät, että ruumiin 
rajoitukset eivät olleet seurausta epätasa-arvoisista olosuhteista, vaan että syynä oli 
henkilökohtainen vajavuus. Yksi tutkimukseeni osallistunut opiskelija kertoi: 
 
No ei mulla oikeestaan ole tai silleen, silloin kun mulle tuli se, niin sitten äiti 
sano, että tota mene johonkin reumaliittoon tai johonkin, mutta mä en ollut 
silloin vielä ainakaan niin sujut sen kanssa, niin mä vähän niin kun halusin 
kieltää sen, että en mä kyllä mihinkään semmoseen liittoon, että musta tulee 
jotenkin vammanen.  Mutta en mä ole sitten nytkään liittynyt oikeestaan 
mihinkään. 
 
Tutkimukseni opiskelijoilla sairaus ei näkynyt ulospäin. Näin ollen muut ihmiset luulivat, että 
sairautta ei ole, jos opiskelijat eivät mitenkään tuoneet sitä esiin. Borlandin ja Jamesin (1999, 
98) tutkimuksessa opiskelija esitti, että ihmiset helposti unohtavat ei-näkyvän vamman, jolloin 
heitä voi joko muistuttaa vammastaan tai antaa asian olla. Jatkuva muistuttaminen voi 
kuitenkin johtaa siihen, että vammasta voi tulla leima, jolloin muut reagoivat vammaan, 
eivätkä ihmiseen itseensä. Tutkimuksessani sairauden takia yliopistolta erityisjärjestelyjä 
saaneet opiskelijat kokivat muiden opiskelijoiden pitävän heitä laiskoina ja olevan kateellisia 
näistä järjestelyistä. Yksi opiskelija totesikin hyvin kertoessaan järjestelyiden oikeuttamisesta 
sairauden takia: 
 
- - Se oli just se, että hänkin (toinen opiskelija) haluaa tietokoneen siinä alussa, 
niin mä sanoin, että sä et halua tätä tautia, mikä mulla on.  Ja tästä tulee just 
tämä mitä me (kuntoutuksessa) silloin puhuttiin selkäranka-reumaatikoista ja 
muuta, että jos ihmisestä näkyy, että sillä on tauti, niin sillä on tietynlainen 
asema, mutta sillä on myös tietynlainen ongelma.  Sitten jos on tauti, joka ei näy 
 64 
millään lailla, niin se on taas just se, että ainoa tapa millä sä voit niin kun 
tavallaan, että minulla on. 
 
Utriainen ja Honkasalo (2004, 40, 43) toteavat, että sairaan voi olla vaikea löytää oikeutusta 
kokemukselle, joka ei ole lääketieteellisesti visualisoitavissa ja paikannettavissa. Hännisen ja 
Timosen (2004, 217) haastateltavat kertoivat samanlaisista kokemuksista kuin tutkimukseni 
opiskelijat. Koska muut ihmiset eivät nähneet heidän sairauttaan, he tulkitsivat asioiden olevan 
hyvin. Utriainen ja Honkasalon (2004, 42–43)  tutkimuksessa haastateltavat kärsivät 
pitkäaikaisesta kivusta, eivätkä voineet tuottaa näkyvää todistetta voinnistaan, mikä johti 
epäilyihin valehtelemisesta. Tällaisia kokemuksia ihmisten asenteista sairautta kohtaan oli 
muutamalla tutkimukseni opiskelijalla. 
 
Niin sitten jotenkin tuntuu, että muut ei vaan tajua sitä.  Ja sitten kun eihän sitä 
halua näyttää kaikille, että ai, ai että mua sattuu, sattuu, ei sitä jaksa koko aikaa 
valittaa, niin sitten ne ajattelee, että kun toi ei valita, niin eihän sitä nyt voi 
sattuukaan. - - kyllä oikeestaan, tota opettajat on ainakin ollu silleen tosi niin 
kun ystävällisiä ja kaverit on kaikki ollu silleen, että eihän sulla nyt voi olla 
reumaa, kun sä teet kaikkee ja tollee.  Että se on ehkä sitten vähän toisaalta just 
silleen, että kun tälleen ei niin kun näy ulospäin sitä, että mitä kaikkee, että 
sattuu välillä kuitenkin niin, tota sitten kun sanoo, että teen nyt koneella, niin 
kaikki on sanonu, että vitsi sä oot laiska. 
 
Tutkija: Tai sanoo silleen niin kun tavallaan ei niin kun pahalla? 
 
Niin ei siis kyllä ne on oikeestaan suhteellisen, itse asiassa silleen toisaalta on 
osa on niin kun silleen, että ootko sä nyt tosissas, että nyt käytät vähän 
hyödykses tota, että silleen, siitä tulee ehkä semmonen ikävä olo, että en mä nyt 
kyllä oikeestaan käytä.  Mutta kun toisten on tosi vaikee niin kun tajuta sitä, että 
ei sitä pysty kirjottamaan ihan, eikä sitten mieluusti, vaikka sitä pystyiskin niin 
kun pusertaa sen. - -  
 
Jungin (2002, 185–186) tutkimukseen osallistuneet naisopiskelijat kokivat myös sosiaalisen 
stigman, koska heidän nähtiin eroavan tavallisista opiskelijoista ja käyttävän tarpeettomasti 
koulutuksellisia resursseja. Jungin (emt., 185–186) mukaan tällä hetkellä vallitseva 
koulutuksen uudelleen muokkaaminen markkinoiden sanelemasti saa aikaan, että tuottavuus ja 
tilivelvollisuus ovat tärkeämpiä kuin avoimuus ja saavutettavuus. Resurssien niukentaminen 
taas lisää kilpailua opiskelijoiden kesken ja näin pitkäaikaissairaiden oikeudet tasa-arvoiseen 
opiskeluun ja sen mukauttamiseen koetaan epäreiluina. Jung (emt., 190–192) toteaa, että 
 65 
vähemmän näkyvät ja näkymättömät vammat synnyttävät helposti oletuksia siitä, että 
opiskelijat käyttäisivät vammaansa väärin, tai petollisesti väittäisivät olevansa vammaisia ja 
käyttäisivät järjestelmää hyväkseen. Näkyvästi vahingoittunut ruumis on kiistämättömämpi 
todiste vammasta, kuin kroonisesti sairaan ihmisen ruumis. (Jung 2002, 190–192.) Jungin 
(2002, 186) mukaan tilanne on siis erityisen ongelmallinen pitkäaikaissairaalle opiskelijalle: 
mukauttamisen hankkiminen saakin aikaan vain sen, että opiskelijat erottuvat entistä 
paremmin ja näin poimiutuvat toisten opiskelijoiden närkästyksen ja mielipahan kohteiksi. 
(Jung 2002, 185–192.) Varmasti tutkimukseni opiskelijoiden kertomattomuuden taustalla on 
ollut haluttomuus tulla samaistetuksi näihin opiskelijoiden esittämiin laiskan ja valehtelijan 
positioihin, joihin jotkut opiskelijat yritettiin yhdistää sen jälkeen, kun he olivat tuoneet 
sairautensa esiin.  
 
Sairauden julki tuomista ovat tutkineet myös Borland ja James. Heidän (1999) mukaansa Iso-
Britanniassa yliopistossa opiskelijat kertovat vammastaan ja erityistarpeistaan lomakkeella, 
jolla oikeutetaan vammojen olemassaolo. Kaikki opiskelijat eivät kuitenkaan välttämättä 
ilmoita vammoistaan yliopistoon. Borland ja James huomasivat tutkimuksessaan, että 
yliopistossa sairaudesta kertomisessa oli eri opiskeluvaiheissa erilaiset arvot. Aikainen 
julkitulo nähtiin positiivisena, kypsänä. Myöhäinen julkitulo, kuten epäonnistumisen jälkeen 
tehtävä sairaudesta kertominen, nähtiin negatiivisena. Tutkimuksessa todettiin, että vammojen 
ilmoittaminen lomakkeella ei tuottanut täysin ongelmatonta lopputulosta. Lomakkeesta 
huolimatta henkilökunta ei aina tiennyt opiskelijan vammoista ja joskus tietoa jaettiin 
eteenpäin väärin. Borland ja James toteavat, että osa opiskelijoista oli sitä mieltä, että 
kommunikaation katkokset vahvistivat heidän vammojaan pakottamalla heidät todentamaan 
itsensä toimintarajoitteisena monille eri ihmisille. (Borland ja James 1999, 86, 91, 99–100.)  
 
Myös Tinklin ja Hall (1999, 192) selvittivät skotlantilaisessa tutkimuksessaan, että osa 
opiskelijoista ei ilmoita vammastaan, koska he uskovat siitä olevan heille haittaa. Toisaalta osa 
opiskelijoista tiesi, että heillä on oikeus tukeen, mutta eivät pyytäneet sitä, koska eivät 
halunneet erityiskohtelua. Niillä opiskelijoilla, jotka ajattelivat sairaudesta kertomisesta olevan 
heille haittaa, oli myös pelko siitä, että jos yliopistossa tarvitsee erityiskohtelua, tuleva 
työnantaja voi myös pitää kyvyttömänä työhön ja näin ollen työnhakumahdollisuudet tulevat 
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olemaan rajoitetut. Edellä Jung (2002, 179–180) esitti, että opiskelijat subjektoidaan moniin 
normatiivisiin, prognostisiin, diagnostisiin ja muihin arvioihin. Jung (2002, 179–180, 194) 
jatkaa, että nämä arviot voivat olla opiskelijoita haavoittavia vaikuttamalla opiskelijoiden 
tulevaisuuteen opiskelijana ja työelämässä. Kun opiskelijat ovat paljastaneet sairautensa, he 
menettävät mahdollisuuden hallita sitä, kuinka heidät tämän jälkeen tunnistetaan eri 
konteksteissa. Tutkimukseeni osallistuneet opiskelijat eivät suoraan ilmaisseet jättävänsä 
kertomatta sairaudestaan sen vuoksi, että heitä pelottaisi paljastuksen vaikutus heidän 
tulevaisuuteensa. Sairaudesta kertomisen haitta sen sijaan tuli esiin usein opiskelijoiden 
puheessa. Yksi opiskelija ilmaisi tämän muita suoremmin: 
 
- - Että kyllä mä olen niin kun miettinyt sitä, että mistä kohtaa pitää saada tukea 
ja mistä kohtaa taas on syytä olla kertomatta asioista.  Kyllä sitä joutuu 
jatkuvasti (miettimään) ja sitten mulla on just tämä, että mä en rupea, mä aina 
mainitsen yleisnimikkeellä, että minulla on yksi reumatauti. 
 
Sairaudessa, jossa tilat vaihtelevat – välillä on parempia jaksoja ja välillä huonompia – ei ole 
yksinkertaista tehdä päätöstä sairauden esiin tuomisesta. On varmasti helpompi päättää, että 
jättää kertomatta ja toivoa sairauden tilan pysyvän hyvänä, jotta ei tarvitsekaan kertoa. 
Tutkimukseni opiskelijoilla oli kuitenkin mahdollisuus päättää kertovatko sairaudestaan ja 
kenelle kertovat, koska sairaus ei heillä näkynyt ulospäin. Voiko sitten olla oma itsensä, jos on 
kertomatta sairaudestaan? Utriainen ja Honkasalo (2004, 44) toteavat, että 
pitkäaikaissairauden kokemusta käsittelevissä tutkimuksissa on yleisemminkin kuvattu 
diagnoosin ja sairausidentiteetin sulautumista yhteen. Jos ajattelemme näin, olisi sairaus 
ymmärrettävä perustavana osana itseä. Tulkintani on, että opiskelijat kokivat sairautensa 
olevan toisten ymmärryksen ulottumattomissa. Siitä kertoo esimerkiksi opiskelijan kommentti: 
”Mutta just vertaistukiryhmässä - - niin tämmösiä asioita ei tarvii edes ajatella, että saa 
puhua ihan vapaasti.” Opiskelija viittaa siihen, että muiden samaa sairautta sairastavien 
seurassa ei sairautta – siitä kertomista tai sen salaamista – tarvitse ajatella, jolloin saa puhua ja 
olla vapaasti oma itsensä. Tämä kertoisi myös siitä, että ei-sairaiden ihmisten parissa sairauden 
paljastumista pitää ajatella. Tämä tekee opiskelijoiden toimijuuden rajoittuneeksi, koska 
tällaisessa tilanteessa opiskelijoille ei mahdollistu kaikki heidän minän esittämisen eri puolet.  
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6.4 Opiskelijan autonominen yksilöllisyys – toimijuuden neuvottelu 
 
Yliopistoon hakiessa opiskelija voi vamman tai sairauden takia pyytää erityisjärjestelyjä 
valintakokeeseen ja tenttien suorittamiseen. Sisäänpääsykokeiden erityisjärjestelyjä haetaan 
kirjallisesti hakulomakkeen liitteenä. Helsingin yliopiston valintojen ja opetuksen 
erityisjärjestelyohjeen (Helsingin yliopisto 2009) mukaan järjestelyjä hakevan on liitettävä 
hakemukseensa erikoislääkäri- tai vastaava asiantuntijalausunto, josta ilmenee vamman tai 
sairauden laatu sekä erityisjärjestelyn tarve. (Helsingin yliopisto 2010a; Opetushallitus 2010, 
111.) Esteetön korkeakouluopiskeluopas (Opetushallitus 2010, 111) kertoo, että 
opetustilanteiden tai tenttien erityisjärjestelyt hoidetaan yksilöllisesti. Opiskelija itse ottaa 
yhteyttä esimerkiksi luennoitsijaan ja pyytää järjestelyä. Yksi tutkimukseeni osallistunut 
opiskelija oli tarvinnut erityisjärjestelyjä sisäänpääsykokeessa. Opiskelijoista kaksi käytti 
mahdollisuutta tehdä tentit koneella ja yksi oli tehnyt kerran tentin koneella. Opiskelija kertoi: 
- - että ainoastaan niin kun nyt noi tentit mä kirjoitan, jos on pidempii esseitä tai jotain niin 
kirjoitan koneella, että sitä ei niin kun ranteet ja sormet kestä.  
 
Blacqua, Rapaport & Kruse (1996, 7–9) ovat tutkineet opiskelijoiden kokemuksia 
erityisjärjestelyistä eli mukauttamisesta. Tutkimuksessa näkyvän ja ei-näkyvän vamman 
omaavien opiskelijoiden vertailu paljasti, että ne opiskelijat, joilla vamma ei näy, pitivät 
järjestelyiden pyytämistä stressaavampana ja nolompana. Lisäksi opiskelijat, joiden vamma ei 
ollut näkyvä, olivat sitä mieltä, että tiedekunta oli mukautuvampi niitä opiskelijoita kohtaan, 
joiden vamma oli näkyvä. (Blacqua, Rapaport & Kruse 1996, 7–9.) Tutkimukseeni 
osallistuneiden opiskelijoiden mukaan tietokoneen saaminen tenttiin oli ollut melko helppoa 
huolimatta todistuksen toimittamisesta ja tilannekohtaisesta järjestelyn sopimisesta. Yksi 
opiskelija oli saanut koneen tiedekuntansa kautta. Hän kertoi, että otti itse yhteyttä opettajaan 
ja pyysi koneen tenttiin sen perusteella, minkälaisia vanhat tentit olivat yleensä olleet. Toiselle 
opiskelijalle oli opettaja ehdottanut koneen käyttämistä sellaisessa tentissä, jossa piti kirjoittaa 
paljon ja opiskelija oli siksi tehnyt yhden tentin tietokoneella. Kolmas opiskelija oli saanut 
tietokoneen toimittamalla todistuksen vammaispalveluun.  
 
- - No kun siihen riitti vaan se, että mä lähetin sen yhden B-lausunnon tai siis 
YTHS:n tarkemman lääkärin selvityksen, mikä oli vielä vanha, mutta diagnoosin 
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kera ja kuvailun kera, mikä siinä on, tonne Helsingin yliopiston 
vammaisneuvontaan, joka on siis päärakennuksessa. Siellä on yks henkilö, joka 
hoitaa näitä asioita ja hoitaa sitten ne yhteydet tiedekuntaan. Jossain vaiheessa 
kävi niin, että opettaja sitten ei tiennyt kun mä ilmoitin sitten opettajalle, että 
hän tarvii sen vahvistuksen ja sitten mä taas kirjoitin, että vahvistakaa ja sitten 
ne vahvisti.   
 
Koski ja Tedre (2009, 236) toteavat, että yliopiston henkilökunnalle tilojen rajat piirtyvät lain 
asetuksien, sopimuksien ja yliopiston sisäisten säädösten mukaisten velvoituksien kautta. 
Tässä tutkimuksessa tilojen legitiimiys näyttäytyi myös opiskelijoille virallisten 
järjestelykäytäntöjen välityksellä. Pääsykoejärjestelyjen hakemisesta on ohjeet, joita 
noudattamalla ja kirjalliset dokumentit esittämällä opiskelija saa oikeuden järjestelyyn. 
Pääsykoejärjestelyihin on selkeät ylhäältäpäin annetut ja kaikkia koskevat ohjeet, mutta 
opetuksen ja tenttien järjestelyissä vaadittiin jokaisen tapauksen neuvottelua erikseen. Näin 
pääsykoe-, tentti-, ja opetusjärjestelykäytännöt ovat toisiinsa nähden ristiriitaisia ja 
yksilöllisistä opetuksen järjestelyistä, joita ei hoideta asetuksien ja säädöksien mukaan, on 
yliopistossa pyritty tekemään virallisia järjestelyjä. Jungkin (2002, 197) toteaa, että 
yksilöllinen opetuksen järjestely on informaali prosessi, joka kuitenkin vaatii opiskelijalta 
vammansa paljastamista ja virallista dokumentaatiota. Vaikka tutkimukseeni osallistuneet 
opiskelijat eivät yksilöllisistä opetuksen järjestelyistä tuntuneet kärsivän, teki virallisuus 
opiskelijoiden toimijuudesta sidotumpaa ja rajoitetumpaa. 
 
Kosken ja Tedren (2009) mainitsema tilojen legitiimiys tuli esille myös siinä, miten opiskelijat 
hahmottivat toimintaansa yliopiston tiloissa. Rajoitetumpi toimijuus näkyi verrattaessa 
opiskelijoiden toimintaa yliopiston virallisissa yhteyksissä ja epävirallisissa konteksteissa, 
kuten esimerkiksi opiskelijoiden taukohuoneessa, kirjastossa tai yliopistoliikunnassa. 
Epävirallisessa kontekstissa opiskelijoiden toiminta näytti vapaammalta kuin virallisessa. 
Opiskelija kertoi, että epävirallisen kontekstin olemassaolo yliopistolla helpottaa ja 
mahdollistaa hänelle virallisessa kontekstissa jaksamisen.  
 
- - Ja se kanssa tuli mieleen, että tota meillä on siellä sellanen kerhohuone, 
missä on niin kun paljon sohvia ja muuta, että se niin kun helpottaa mun elämää 
ihan tosi paljon, että mä voin hetkeks mennä sinne pitkälleen lepäämään.  Että 
niin kun tollasen tilan olemassaolo silleen mahdollistaa mulle paljon enemmän, 
jos sitä ei olis siellä, niin mun opiskelu olis paljon vähäisempää, koska se on 
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kuitenkin tosi hyvä, että mä pystyn kesken kaiken menemään sinne. - - Ja että 
pääsee pitkälleen, se on nimenomaan.  
 
Legitiimien tilojen lisäksi Kosken ja Tedren (2009, 248) mukaan ”erityisesti yliopiston 
järjestyksissä (naisten) toimijuuden ehdot kiinnittyvät länsimaisen modernin ideaaliin 
yksilösubjektin autonomiasta, johon kietoutuu yksilöllisyyttä korostava kulttuurinen eetos”.  
Tämä yksilön itsenäisyyden ja autonomian korostus yhdistyy myös uuden talouden myötä 
syntyneeseen neoliberalismin mukaiseen ajatteluun, joka on tarjonnut muutoksen perustan 
koulutukselle (Ball, 1990, Olssen, Codd & O’Neil 2004, 73). Niin kuin johdannossa totesin, 
yhteiskunnan taloudellista tehokkuutta korostavat arvot heijastuvat korkeakoulutukseen ja 
koulutuksen on vastattava kuluttajien tarpeita pärjätäkseen kilpailussa (Olssen, Codd & O’Neil 
2004, 180–181). Neoliberalistinen ajattelu on vaikuttanut yliopistoihin, että niihin kohdistuu 
tällä hetkellä kovat vaatimukset tutkintojen suoritusaikojen lyhentämiseen. Tämä taas vaatii 
opiskelijoilta nopeampaa ja tehokkaampaa opiskelua. (ks. esim. Silvennoinen 1996, 73–118.)  
 
Uuden talouden myötä tutkijat ovat havainneet muutoksen myös subjektikäsityksessä 
(Keskitalo-Foley, Komulainen & Naskali 2010, 15). Liberaalin näkemyksen mukaan yksilö on 
itsenäinen, itsekäs ja pyrkii oman edun maksimoimiseen valinnoillaan. Olssenin, Coddin ja 
O’Neilin (2004, 101) mukaan esittäessä yksilöt vapaana ja autonomisina sosiaalisen 
todellisuuden vaikutus tukahdutetaan ja sosiaaliseen asemaan sijoittuminen nähdään 
tapahtuvan yksilön ominaisuuksien ja suoritusten perusteella, mihin eivät vaikuta muut 
ihmiset tai rakenteelliset esteet. Liberaali käsitys yksilöstä onkin ei-historiallinen, jossa 
historialla, paikalla, luokalla, osallisuudella, etnisyydellä, sukupuolella eli yksilön eroilla ei 
ole merkitystä yksilön subjektiviteetin ja rationaalisuuden rakentumisessa. (Olssen, Codd & 
O’Neil 2004, 75–78, 100–103, 180–181.) 
  
Koski (2004, 80) toteaa, että autonomisuus nähdään yksilön tärkeänä ominaisuutena, koska 
sen ei nähdä rajoittavan yksilöä paljon. Jung (2003, 103–107) toteaa saman: yksilön 
autonomisuutta arvostetaan, koska itsenäinen yksilö ei myöskään rajoita yliopistoa. Kosken 
(2004) mukaan ihmiselle tarjotaan yksilöllisyyttä, jonka yksilö voi muokata ja rakentaa 
haluamallaan tavalla. Yksilöllisyys näkyy esimerkiksi Helsingin yliopiston 
esteettömyysraportissa ja suosituksissa (2006, 40), jossa todetaan: ”Yliopisto-opiskelijalta 
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edellytetään yleisesti vastuun ottamista opinnoistaan ja toiminnan sujuvuudesta. Tähän liittyy 
sekin, että tarvittaessa hän on aloitteellinen ja ilmaisee erityisjärjestelyistä niistä kulloinkin 
vastaavalle. Tätä helpottaakseen yliopisto tulee vastaan tarjoamalla tietoa olosuhteista, 
vaihtoehdoista ja toimintatavoista riittävän helppokäyttöisessä ja havainnollisessa 
muodossa.”  
 
Toimijuuden ehtojen kiinnittyminen opiskelijan yksilöllisyyteen ja itsenäisyyteen tuli esiin 
tässä tutkimuksessa kahdesta eri näkökulmasta. Ensimmäinen oli opetustilanteiden ja tenttien 
erityisjärjestelyiden yksilöllinen sopiminen. Yksilöllinen opetuksen järjesteleminen vaatii 
opiskelijalta asiaan perehtymistä ja panostamista. Opiskelijan on otettava selvää, mitä 
järjestelyjä hän voi hakea ja kuinka järjestelyiden hakeminen tapahtuu. Niemelä (2007, 35–36) 
toteaa myös tutkimuksessaan, että toimintarajoitteisen ihmisen opiskelu on haastavaa ja 
vastuullista. Niemelän (emt., 35) mukaan ”haastavuutta lisää järjestelmä, jossa vastuu 
opintoihin liittyvien palvelujen ja esteettömien järjestelyjen hankkimisesta on opiskelijalla 
itsellään”. Mahdollistavat opiskelun järjestelyt vaativat siis itsenäisyyden lisäksi tietoa 
palveluista, järjestelyiden hakemista ja organisointia. (Niemelä 2007, 35–36.) Yksi 
tutkimukseeni osallistunut opiskelija ei ollut vielä hakenut mitään opiskelun mukauttamisen 
muotoa. Hänelle luennoilla istuminen oli kuitenkin vaikeaa ja yksin opiskelu kotona ei 
motivoinut. Opiskelija ei ollut varma, mitä tukea hän voisi saada. Keskustelussamme hän 
pohti sitä, kuinka hän voisi helpottaa opiskeluaan ja saisi tarvitsemansa järjestelyt kunnollisen 
lääkärinlausunnon saatuaan.  
 
Tutkija: oletko sä opinto-ohjaajaan ottanut yhteyttä? 
 
En, mutta mun varmaan nyt pitäis just se, että kun siinä on se, että on yksin 
opiskellut, karttanut noita luentoja, sitten kun ne ei ole meillä pakollisia, mutta 
sitten jos niissä käy, niin se helpottaa kuitenkin, korvaa niitä kirjoja sitten. Mutta 
kun ei huvita istua siellä, niin sitten sekin, että se vähän rampauttaa sitä 
opiskeluvauhtia, että pitäis varmaan käydä juttelemassa siitä 
 
Tutkija: Että jos ne keksis jotakin järjestelyjä, mitä vois tehdä 
 
Mutta mä olen ajatellut ton kanssa, että mä odotan nyt sen ortopedin kanssa, 
niin pyytää siltä noi kunnon lausunnot ym. Että mä en oikein tiedä, tekeekö ne 
sitten, jos mä vaan meen valittaan tota siitä. 
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Tutkija: Ja opinto-ohjaajalle esim. 
 
Niin, en mä tiedä, että saaks siitä mitään konkreettista apua silleen ilman, että… 
 
Tutkija:: Että sulla on niin kun todistaa sitten 
 
Onhan mulla vaikka kuinka paljon noita lääkärintodistuksia, mutta kun ei oo 
sitten muuta, - -, että pitäis pyytää ihan semmonen niin kun kunnon lausunto 
siitä, että miten se häiritsee opiskeluita. 
 
Erityisjärjestelyt vaativat siis opiskelijalta itsenäisyyttä, vastuullisuutta ja aloitteellisuutta, 
mikä sopii neoliberaaliin subjektikäsitykseen. Uusliberalistisen yhteiskunnan ihanteeksi on 
myös viimeaikoina noussut yrittäjämäisyys ja yrittäjäminä, jonka rakentamisessa koulutus on 
olennainen, koska koulutus tuottaa subjektiviteetteja. (Naskali 2010, 79; Keskitalo-Foley, 
Komulainen & Naskali 2010, 25, 35) Korhosen, Komulaisen ja Rädyn (2010, 50–53) 
tutkimuksessa yrittäjämäisyyteen yhdistettiin vastuullisuus, ahkeruus, ponnistelu ja parhaansa 
tekeminen luontaista lahjakkuutta toteuttaessa. Yritteliäisyys, joka nähtiin kaikille 
hyödyllisenä asenteena, sisälsi ajatuksen, että huonommin menestyvät voivat kompensoida 
suoritustaan olemalla yritteliäs.  
 
Jungin (2003, 103–107) mukaan prosessi, jossa pitkäaikaissairaiden on neuvoteltava ja 
sovittava yksilöllisesti tarvitsemansa järjestely, on yliopiston keino siirtää vastuu yliopistolta 
yksilölle. Tämä Jungin mukauttamisen yksilöllistämiseksi nimeämä prosessi tarkoittaa myös 
sitä, että järjestelyt ovat tiettyihin ihmisiin ja tiettyyn tilanteeseen sidottuja eivätkä ne siksi 
laajene tai tule hyväksytyiksi ja itsestään selviksi käytännöiksi. Koulutus toimiikin 
uusliberalistisessa yhteiskunnassa tehokkaana hallintatekniikkana. Koulutuksessa ja 
työelämässä erilaiset tiedon avulla kehitetyt hallintakeinot eli hallintatekniikat ovat 
huomaamattomia. Ne ovat vakiintuneet arkeen ja toimintaan itsestään selviksi tavoiksi  ja 
niiden avulla yksilöt järjestetään ja luokitellaan ryhmiin erilaisten tavoitteiden mukaan. 
(Keskitalo-Foley, Komulainen & Naskali 2010, 19–20, 25.) Tämä Jungin väite pätee myös 
tutkimuksessani, vaikka yksi opiskelija oli sopinut tiedekunnan kanssa pysyvästä järjestelystä, 
jossa todistus sairaudesta oli toimitettu tiedekunnan opintoneuvojalle ja opettajat pyysivät 
tarvittaessa todistuksen sieltä.  
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Jungin tutkimuksessa yksilöllisillä järjestelyillä oli negatiivisempi sävy kuin tässä 
tutkimuksessa, jossa opiskelijat olivat olleet pääosin tyytyväisiä järjestelyjen sujumiseen. 
Tutkimuksessani kaikki opiskelijat eivät tarvinneet erityisjärjestelyjä, mutta niiden 
opiskelijoiden toiminta ja toimijuus, jotka tarvitsivat järjestelyä, oli yliopiston käytäntöjen 
varassa. Yhden opiskelijan pääsykokeessa erityisjärjestelyt olivat epäonnistuneet. Etukäteen 
sovittuja järjestelyjä ei oltu toteutettu, vaikka opiskelija oli tehnyt kaikki vaadittavat toimet. 
Opiskelija tarvitsi kokeeseen apuvälineitä ja oli pyytänyt ne yliopistolta, joka oli myös 
luvannut ne hänelle. Kuitenkin kokeeseen saapuessa järjestelyjä ei oltu toteutettu ja opiskelija 
teki kokeen tilapäisjärjestelyjen varassa. 
 
- - Sitten mä otin yhteyttä sinne yliopiston vammaispuolelle, että miten tämä 
järjestyy,- -  Ja sitten sieltä luvattiin, että joo että laitat lääkärintodistuksen, että 
minkälaiset apuvälineet sinä nyt tarvitset ja mistä syystä ja diagnoosit ja kaikki. 
Mä sanoin että okei ja pyysin leikkaavalta kirurgilta tämmöset ja hyvissä ajoin 
toimitin ne sinne. Ja sitten tämä ihminen, joka yliopistolla vastas näistä asioista 
niin soitti mulle kotiin vielä ennen sitä pääsykoetta, että käykö nyt tämmöiset ja 
tämmöiset apuvälineet ja pöydät ja tuolit.  Mä olin silleen mielissäni, että kyllä 
käy, että kiva kun soitit. - - No sitten kun mä pääsin sinne paikalle, niin siellä ei 
ollut mitään tuoleja, ei ollut mitään pöytiä mua varten. - - Sitten sieltä tulee joku 
päävalvoja paikalle ja siellä ei ole sitä ihmistä, joka vastas niistä aisoista, joka 
oli soittanut mulle.  Se vaan sano, että joo, että kyllä hän oli sen kanssa 
yhteydessä ja kyllähän, tässähän nyt on tämä auditoriopöytä tässä takana tässä 
ylhäällä, että kyllä sä nyt tässä pystyt tietysti olemaan.  Mä sanoin, että enhän 
mä pysty, että enhän mä saa tätä jalkaa suoraksi, että tämä ottaa siihen seinään 
mikä on pöydän alla. No jos sulle tuodaan joku tuoli, saat pitää sitä jalkaa sitten 
siinä. - - 
 
Yksilöllisyydellä näytti olevan myös opiskelijoiden toimintaa mahdollistava puoli. Yliopisto-
opiskelun vapaus oli osoittautunut sairauden kannalta myönteiseksi, koska opiskelijoiden ei 
tarvinnut ilmoittaa poissaoloista kenelläkään. Opiskelijat kertoivat, että luentoja pystyi 
valitsemaan voimavarojen mukaan ja luennot, joille ei päässyt, pystyi korvaamaan tentillä tai 
kurssin pystyi käymään myöhemmin.  
 
Mä suunnittelin ihan ite, että en mä silloinkaan tota käynyt, kun siitä ei niin kun 
just tossa meidän koulutuksessa ei niin kauheesti tarvii ilmottaa, että kun se on 
silleen omaehtoista, että sitä voi sitten jättää pois, jos ei jaksa, ei tullut sellasta 
tilannetta, että olis tullut mieleen, että menee kysymään. - -  Ja siinä on varmaan 
sekin, että kun siis mä olen aloittanut silloin (ajankohta poistettu) että mun 
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opintoaika ei ole rajattu ollenkaan, niin mä en ole niin kun ajatellut sitä silleen, 
että mun pitää valmistua, tietysti mä ite ajattelen sen niin, että joskus pitää 
valmistua, mutta, eikä halua kauheesti venyttää, mutta ei ollut sellasta hätää, 
että hei nyt mä niin kun jätän näitä kursseja pois - - Niin et mä jään etappiin ja 
sitten tulee raja vastaan. - - se on melkein eri jossain - -, jossa sitten tippuu tosi 
nopeesti kyydistä, että (omassa koulutusalassa) niin just, että pysty jättämään 
jonkun. Kyllä mä niin kun muutamia kursseja silloin jätin just pois, että mä en 
mene, että mä niin kun mieluummin lepään kun että mä stressaan koko ajan 
siitä, että pitää tehdä jotakin opintoja vaikka ei siitä niin kun kuitenkaan pysty 
istumaan kauheesti. 
 
Lisäksi yksi opiskelija kertoi, että erityisesti hänen opiskeluaan mahdollistavat tekijät olivat 
olleet artikkelit netissä ja oppimispäiväkirjat sekä esseet tenttien sijaan. Nämä yksilöllistä 
opiskelua tukevat muodot olivat opiskelijan mukaan helpottaneet hänen opiskeluaan.  
 
- - Ja sitten se, että kun kaikki noi tutkimusartikkelit, niistä suurin osa on 
internetissä ja Helsingin yliopiston, tai näitä saa lukea kotoa käsin, niin kyllä se 
on mulla mullistanut, että se on niin kun se asia, mikä mulla on mahdollistanut 
tämän. Ja myöskin se, että yliopistolla hyväksytään tämmöset erilaiset esseet ja 
oppimispäiväkirjat vaikka mä kirjoitan niitä niin hirveen huonosti näköjään, kun 
mä saan niistä huonoja arvosanoja, mutta se, että mulle niin kun se kaikista 
pahin on ollut käsin kirjoitettu tentti. - - 
 
Kosken (2004, 83) mukaan yksilö sitoutetaan yhteisön tai instituution vaatimuksiin, niin että 
hän kokee tai tulkitsee rakenteellisina pakkoina näyttäytyviä vaatimuksia ominaan. Kertooko 
siis tutkimukseni opiskelijoiden yksilöllisten käytäntöjen arvostaminen siitä, että opiskelijat 
ovat sisäistäneet yliopiston vaatimukset omikseen? Koulutuksen tehtävä on tuottaa subjekteja, 
ja tähän kuuluu olennaisena osana yhteisön arvojen sisäistäminen (ks. esim. Ojala, Palmu & 
Saarinen 2009, 26). Toimijuudessa kuitenkin keskeisenä ajatuksena on, että yksilöt voivat 
haastaa ja kyseenalaistaa sekä vuorovaikutuksessa neuvotella ja muuttaa yhteiskunnallisia 
käytäntöjä (Koski & Tedre 2009, 248). Pakkojen ja mekanismien tunnistaminen voi johtaa 
toisin tekemisen mahdollisuuteen (Ojala, Palmu & Saarinen 2009, 19).  
 
Kysyessäni opiskelijoilta yliopiston palvelujen kehittämisestä ja parantamisesta, kokivat 
opiskelijat vastaamisen vaikeaksi. Opiskelijat eivät nähneet yliopiston käytäntöjen kohdalla 
toisin tekemiselle tilaa. Yksi opiskelija esitti kommentissaan selviä muutoksia, kuten 
massaluentojen muuttamisen pienryhmä-opetukseksesi, mutta ei kuitenkaan nähnyt niitä 
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mahdollisina tai toteuttamiskelpoisina. Kaksi opiskelijaa piti yliopiston kirjaston käytäntöjä 
hankalina ja toinen heistä ehdotti vaihtoehtoisia tapoja korvamaan näitä toimintaa vaikeuttavia 
käytäntöjä. Opiskelijoiden saattoi olla helpompi ehdottaa toisin tekemisen mahdollisuuksia 
kirjaston käytäntöihin, koska käytäntöjä informaalissa tilassa ei välttämättä koeta samalla 
tavalla kuin virallisen tilan ja instituution yleisiä käytäntöjä.  
 
Haastateltava.  Niin, en mä tiedä, se on aika vaikeeta, siinä on taas varmaan 
tiedekuntien välillä niin isot erot.  Mutta kun meilläkin on se, että siellä menee 
niin massana kaikki, ei ole pienryhmäopetusta lainkaan, että se on sitten luennot, 
että se luennoidaan 200 ihmiselle ja niillä tuntuu olevan muutenkin kaikesta ihan 
hirvee rahapula, niin ja sitten kun se niin itsenäistä lukemista, että mä en tiedä, 
että miten tossa meidän tiedekunnassa sitä mitenkään järkevästi pystyis 
muuttamaan.  - - 
 
Koski (2004, 83) toteaakin, että yksilön sitouttamisessa instituution vaatimuksiin tarvitaan 
riittävän voimakas ja pakottava järjestys, joka kuitenkin näyttäytyy yksilön autonomisen tilan 
puitteissa. Esimerkiksi Jungin (2002, 192, 195) pitkäaikaissairaita koskevassa tutkimuksessa 
opiskelijat olivat sisäistäneet instituution vaatimukset omikseen. Opiskelijoiden kokemus 
pitkäaikaissairaudesta kipuineen ja rajoituksineen muokkautui totuuksilla, jotka oli tuotettu 
instituution sosiaalisissa suhteissa ja käytännöissä sairauksista ja vammoista. Opiskelijat 
määrittelivät itseään näiden instituution totuuksien mukaisesti. He näkivät esimerkiksi, että 
ruumiin rajoitukset eivät olleet seurausta epätasa-arvoisista olosuhteista vaan, että syynä oli 
heidän henkilökohtainen vajavuutensa. (Jung 2002, 195–196.) Tästä syystä ne opiskelijat, 
joiden intressit olivat lähimpänä instituutiota, tai joilla oli muita resursseja, onnistuvat 
parhaiten järjestelyjen sopimisessa (Jung 2003, 96–97, 103–107). Tutkimuksessani 
opiskelijoiden kokemuksia muokkasivat myös ”instituution totuudet”, jotka olivat vahvemmat 
instituution virallisessa kontekstissa kuin informaalissa. Näin viralliset tai virallisiksi tehdyt 
käytännöt muokkasivat ja rajoittivat opiskelijoiden toimijuutta enemmän kuin informaalit.  
 
Tutkimuksessani en kuitenkaan näe yhtä selvää kytköstä opiskelijoiden ja instituution 
toiminnan määritelmissä kuin Jungin (2002) tutkimuksessa, koska tutkimuksessani 
yksilöllisillä käytännöillä oli kääntöpuolensa. Opiskelijoiden oli sovittava järjestelyt erikseen 
joka tilanteessa, mutta yksilöllisyyden tuoma vapaus ja yksilöllistä opiskelua tukevat 
käytännöt toisaalta taas mahdollistivat joillekin opiskelun. Instituution totuudet eivät 
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pakottaneet tutkimukseni opiskelijoita olemaan näkymättömiä tai eristyksissä, kuten Jungin 
tutkimuksessa. Tutkimukseni opiskelijoiden joukosta löytyi myös ”vastakarvaan” ajattelua, 
kuten alla olevasta esimerkista käy ilmi. 
 
Mutta jos puhutaan just tästä opiskelusta niin - - mä huomaan, että mä olen yhä 
enemmän ärsyyntynyt tai jotenkin niin kun silleen joudun olemaan kytiksellä 
tästä, että kun tämä on niin tämmöstä palkkioiden perässä juoksemista - -.  
Koska nyt tämä ns.uusliberaalinen yhteiskunta yrittää juoksuttaa ihmisiä just siis 
sillä tavalla niin kun toisiin verraten ja opettaa ne kilpailemaan toistensa 
kanssa.   
 
Tutkimukseni opiskelijoilta vaadittiin ottamaan aktiivinen subjektipositio omien asioiden 
järjestelijänä. Tosin näiden yksilöllisten järjestelyjen epäonnistuminen horjutti heidän 
toimijuuttaan estämällä täysivaltaisen osallistumisen. Osin näen, että tutkimukseni 
opiskelijoiden järjestelyt olivat menneet hyvin siksi, että heidän intressinsä olivat lähellä 
yliopiston tavoitteiden asettelua ja opiskelijat olivat omaksuneet instituution arvot ja 
odotukset. Toisaalta opiskelijoiden kokemuksista havaitsi myös osan opiskelijoista 
tunnistavan ja tiedostavan näitä yliopiston käytäntöjen taustalla piileviä arvoja. Tämä 
mahdollisti heille käytäntöjen arvioimisen ja kriittisen tarkastelun – toisin ajattelun, joka voi 
johtaa toisenlaiseen tekemiseen ja toimijuuteen.  
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7 Pohdinta  
 
Tutkimukseeni osallistuneet opiskelijat kertoivat sairauteensa liittyvistä kivun kokemuksista, 
jotka yhdistyivät myös heidän korkeakoulutuskokemuksiinsa. Heidän opiskelutilanteensa ja 
opiskelusta suoriutumisensa näyttivät vaihtelevan sairauden vaiheesta riippuen. Opiskelijoiden 
toimijuus ja sen tunto myös vaihteli sairauden pahenemis- ja elpymisvaiheiden mukaan. 
Opiskelijoiden toimijuus näytti rajoittuvan sitä enemmän, mitä enemmän kipua oli – 
ärsytyksestä ja keskittymisen häiritsemisestä siihen, että ei pystynyt kuin makaamaan ja 
olemaan. Kivut myös pakottivat tietynlaiseen toimintaan – toisten toimintojen välttämiseen ja 
toisten suosimiseen.  
 
Koska opiskelijoiden toimijuus oli kietoutunut kamppailuun kivun aiheuttamia kielteisiksi 
koettuja seurauksia vastaan, olivat opiskelijat tietoisia käytettävissä olevista ruumiinsa 
resursseista. He tunnistivat omat rajoitteensa ja reunaehtonsa – joillekin sairauden ja elämän 
hallinta asetti haasteita ja toisille ehtoja. Yksikään opiskelija ei kokenut mitään 
ylitsepääsemättömiä esteitä. Lääkityksen tasapaino jäsensi osaltaan opiskelijoiden toimijuutta. 
Ne opiskelijat, joiden lääkitys oli tasapainossa, kokivat toimijuutensa mahdollisemmaksi kuin 
ne, joilla lääkitys oli aiheuttanut esimerkiksi sivuvaikutuksia. Osalle opiskelijoista sairaus oli 
tuonut elämäntapoihin muutoksia. Joillekin muutos tarkoitti sitä, että opiskelu suunniteltiin 
osaksi sairauden ja osaksi muun elämän ehdoilla.  
 
Tutkimukseeni osallistuneista opiskelijoista yksi opiskeli toimeentulotuella ja muut 
opintotuella. Silti rahallisesti toimeen tuleminen sairaana opiskelijana sai aikaan paljon 
keskustelua, sillä sairas ja osittain toimintakykyinen opiskelija jää käytännössä tukien väliin. 
Opintorahaa voi saada ainoastaan, jos saa suoritettua tarpeeksi opintoja, eikä sairaspäivärahaa 
saa, jos opiskelee. Toimijuuden voisi siis käsittää osalla opiskelijoilla olevan rajalla, mutta 
koska rajalla ei käytännössä ole tilaa olla, niin opiskelijat siirtyivät rajan toiselta puolelta 
toiselle tilanteensa mukaan. Tämän takia osa opiskelijoista koki yhteiskunnallisen tuen 
hakemisen raskaaksi prosessiksi. Osapäiväinen opiskelu olisi mahdollistanut osalle 
tutkimukseni opiskelijoista huomattavasti helpomman opiskelijan arjen.  
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Opiskelijoiden koulutuspolut eivät kuitenkaan sopivan ja rajalle sijoittuneen tuen puutteessa 
olleet katkenneet, vaan olivat suoria tai mutkistuneita (ks. Niemelä 2007). Mutkistuneen 
koulutuspolun opiskelijoilla opinnot olivat pitkittyneet tai keskeytyneet eripituisiksi ajoiksi 
opiskelusta sairauden aaltoilevasta luonteesta tai elämän erilaisista tilanteista johtuen. 
Opiskelijat pitivät yliopistokoulutusta ammattikoulutusta mahdollisempana heille. Yliopisto 
opiskelu koettiin vapaaksi ja yliopisto-opintojen mahdollisuuteen vaikutti varmasti myös se, 
että useimmat yliopiston koulutusalat ja urat sopivat tuki- ja liikuntasairaille. Tutkimukseni 
opiskelijatkin näyttivät tiedostavan yliopistokoulutuksessa mahdollisuutensa. Tutkimukseni 
opiskelijoiden toimijuus vaatii mukautumista ja sopeutumista omaan sairaaseen ruumiiseensa, 
mutta opiskelijoista osa oli jopa kääntänyt sairautensa opiskelun resurssiksi. Opiskelijat eivät 
kokeneet myöskään yliopiston henkisiä ja tietoon liittyviä arvoja korostavassa kontekstissa 
omaa ruumistaan rajoittavaksi.  
 
Opiskelijat kokivat sairautensa henkilökohtaiseksi asiaksi eivätkä olleet kertoneet 
sairaudestaan yliopistolla kuin läheisimmille opiskelukavereilleen. Sairaus, joka ei näy 
ulospäin, antaa mahdollisuuden tähän valintaan. Lisäksi sairaus voi olla vaikeasti jaettavissa 
(Soivio 2004, 167–168). Opiskelijat kokivatkin sairautensa olevan toisten ymmärryksen 
ulottumattomissa. He eivät halunneet kiinnittää itseensä huomiota tai kuormittaa muita ihmisiä 
puhumalla sairaudestaan. Opiskelijat eivät myöskään halunneet tulla yhdistetyksi kaikkiin 
niihin kielteisiin luokitteluihin ja arvioihin, joihin heidät liitettäisiin, jos ihmiset tulkitsisivat 
heitä vain sairaudestaan käsin. Sairaudesta kertomiseen liittyi opiskelijoilla hyötyjen ja 
haittojen punnitseminen. Tulkitsen, että sairaudesta kertomattomuus rajoittaa heidän 
toimijuuttaan. Jos sairaudesta kertomista tai sen salaamista, pitää ajatella ja arvioida, ei 
opiskelijoille silloin mahdollistu kaikki minän esittämisen eri puolet.  
 
Opiskelijoiden toimijuuden ehdot kiinnittyivät länsimaisen kulttuurin ja uusliberalismin 
ajattelutavan mukaisesti yksilöllisyyteen ja itsenäisyyteen, mikä tuli esiin tässä tutkimuksessa 
sekä myönteisestä että kielteisestä näkökulmasta. Opiskelun apuvälineitä tai erityisiä 
opiskelun järjestelyjä tarvitsevien opiskelijoiden oli tuotava sairautensa esille. Kaikki 
tutkimukseni opiskelijat eivät olleet riippuvaisia opiskelun järjestelyistä, mutta niitä 
tarvitsevien opiskelijoiden toiminta ja toimijuus olivat yliopiston käytäntöjen varassa. 
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Yksilöllisistä opiskelun järjestelyistä on yliopistossa tehty virallisia vaatimalla esittämään 
dokumentaatiota ja todistuksia, mikä teki opiskelijoiden toimijuudesta rajoitetumpaa. 
Järjestelyt ovat yhteen tilanteeseen sidottuja eikä niistä näin tule jokapäiväisiä käytäntöjä. 
Rajoitetumpi toimijuus näkyi myös yliopiston virallisissa yhteyksissä. Epävirallisessa 
kontekstissa opiskelijoiden toiminta näytti vapaammalta kuin virallisessa. Toisaalta 
yksilöllisyydellä näytti olevan myös opiskelijoiden toimintaa mahdollistava puoli. Opiskelun 
vapaus oli osoittautunut sairauden kannalta myönteiseksi. Opiskelijat pystyivät valitsemaan 
luentoja omien voimavarojensa mukaan ja luennot, joille he eivät päässeet, saattoi korvata 
tentillä tai kurssi oli mahdollista käydä myöhemmin.  
 
Erityisjärjestelyt vaativat siis opiskelijalta itsenäisyyttä, vastuullisuutta ja aloitteellisuutta, 
mikä sopii neoliberaaliin subjektikäsitykseen ja viimeaikoina kirjallisuudessa esiintyneeseen 
yrittäjämäisyyteen ja yrittäjäminään (Naskali 2010, 79; Keskitalo-Foley, Komulainen & 
Naskali 2010, 25, 35) Tutkimukseni lähtikin liikkeelle kysymyksestä, minkälaisia 
mahdollisuuksia pitkäaikaissairaalla on talouden kontekstissa, jossa markkinat sanelevat 
koulutuksen uudelleenmuokkaamista ja arvostus on tehokkuudessa ja tuottavuudessa (Jung 
2002, 185–186, 189–190). Tutkimukseni opiskelijoiden kokemuksia ja heidän toimijuuttaan 
muokkasivat monet edellä esitetyt yliopiston totuudet – toisten opiskelijoiden kohdalla 
enemmän ja toisten vähemmän. Opiskelijat olivat yliopistossa omaksuneet sen arvomaailman 
ja käyttäytymistavat, koulutuksessa opittavien tietojen ja taitojen lisäksi, koska se on 
koulutuksen tehtävä (Ojala, Palmu & Saarinen 2009, 26). Saarinen (2009, 2112, 17–218) on 
tutkinut tutkijanaisten toimijuutta yliopistolla. Tutkimuksessa haastateltavat olivat tietoisia 
heihin kohdistuvista odotuksista ja asettivat oman toimintansa lähemmäs kilpailukykyisen ja 
ansiokkaan tutkijan kriteereitä sekä tekivät päätöksiä ja valintoja suhteessa siihen. Suurin osa 
tutkimukseni opiskelijoista ei nähnyt toisin tekemisen mahdollisuuksia yliopiston 
käytännöissä, mutta osa opiskelijoista oli kuitenkin tunnistanut käytäntöjen taustalla olevia 
arvoja, mikä mahdollistavat käytäntöjen reflektoinnin ja toisin tekemisen. 
 
Tulkintani mukaan kyse on pohjimmiltaan arvoista ja arvotuksesta. Borlandin ja Jamesin 
(1999, 100) mukaan korkeakoulujen tarjonnan mallin taustalla ovat moraaliset ja ideologiset 
arvot ja nämä moraaliset arvot vaikuttavat jokapäiväiseen toimintaan ja käytäntöihin. 
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Olssenin, Coddin ja O’Neilin (2004, 191–192) mukaan neoliberalismi luo sellaisen 
institutionaalisen kulttuurin, jossa ihmisiä arvostetaan välineellisesti sen mukaan mitä he 
tuottavat. Tällaisessa kulttuurissa ihmisten oletetaan olevan epäluotettavia ja ajavan vain omia 
etujaan. Markkinat toimivat kurinpitomekanismina, jossa tehokkaat ja hyvin suoriutuvat 
koulut ja yksilöt palkitaan ja huonot karsitaan pois (Ball 1990, 66). Näin markkinat luovat 
epätasa-arvoa ja rohkaisevat kilpailuun yhteistyön ja yhteisten normien rakentamisen 
kustannuksella (Olssen ym. 2004, 179). Tällainen arvomaailma on pitkäaikaissairaille 
armoton, koska ihminen, joka ei ole täysin toimintakykyinen ja tehokas, sivuutetaan. Tämän 
kaltainen arvomaailma ja ajattelu myös vähentävät pitkäaikaissairaiden toimijuutta ja sen 
tuntoa.  
 
Neoliberalismin kontekstissa yrittäjyyttä arvostetaan ja pidetään ihmisen ihanne- 
ominaisuutena ja kaikille hyödyllisenä omaksua (Keskitalo-Foley, Komulainen ja Naskali 
(2010; Naskali 2010). Koulumenestystä ei pidetä yrittäjämäisyyden ehtona vaan yritteliäiseen  
subjektiin yhdistetään vastuullisuus, ahkeruus, ponnistelu ja parhaansa tekeminen luontaista 
lahjakkuutta toteuttaessa (Korhonen, Komulainen ja Räty 2010, 50–53) Yrittäjämäiseen 
subjektiin liitettiin myös maskuliinisia ominaisuuksia, ja siihen sisältyy ajatus, että 
huonommin suoriutumista voi kompensoida olemalla yritteliäs. (Naskali 2010, 91–93). 
Yrittäjämäisyyden erottaminen akateemisesta älykkyydestä, on Naskalin (emt., 93) mukaan 
naisten kannalta ongelmallista, koska koulumenestys on ollut nimenomaan naisten vahvuus. 
Myös tutkimukseni opiskelijat pitivät akateemista koulutusta heille mahdollisena ja 
mahdollisuutenaan. Tästä syystä näen, että vähäinen koulusivistyksen arvostus tulevaisuudessa 
on myös pitkäaikaissairaiden kannalta ongelmallista. Naskali (emt., 93–94) kirjoittaa, että 
naiset tulevat sivuutetuiksi oikean potentiaalin puuttumisen takia. Näin voi käydä myös 
pitkäaikaissairaille. Toisaalta voi myös olla, että pitkäaikaissairaiden keskuudessa 
yrittäjämäisyys on hallitseva ominaisuus, joka on syntynyt sisukkaassa ja jatkuvassa 
kamppailussa sairauden haittoja vastaan. 
 
Toivoin tutkimukseni tuovan uutta tietoa pitkäaikaissairaan opiskeluarjesta ja niistä 
käytännöistä, joita hän kohtaa. Tämän haaveen tutkimukseni on täyttänyt. Toivon myös, että 
tämä tieto saavuttaisi niin pitkäaikaissairaat kuin kaikki ihmiset, jotka tavalla tai toisella ovat 
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tekemisissä pitkäaikaissairaiden kanssa. Yliopiston työntekijät ovat tiedon tärkeitä 
vastaanottajia, koska perimmäisenä syynä järjestelyjen yksilölliseen sopimiseen näkisin, että 
yliopistossa ei tiedetä, mitä tukea pitkäaikaissairas voisi tarvita. Pitkäaikaissairaille olisi hyvin 
tärkeää, että järjestelyt onnistuisivat, koska yksilöllisten järjestelyjen epäonnistuminen horjutti 
tutkimukseni opiskelijoiden toimijuutta estämällä täysivaltaisen osallistumisen. 
Tutkimuksessani opiskelijoiden kokemuksia muokkasi myös ”instituution totuudet”, jotka 
olivat vahvemmat instituution virallisessa kontekstissa kuin informaalissa. Opiskelijoilta 
vaadittiin esimerkiksi ottamaan aktiivinen subjektipositio omien asioidensa järjestelijänä. 
Tästä syystä näen, että myös pitkäaikaissairaiden itse on hyvä lukea heidän näkökulmastaan 
tuotettua tutkimusta, koska se lisää tietoisuutta käytännöistä ja käytäntöjen taustalla piilevistä 
arvoista, joita osa tutkimukseeni osallistuneista opiskelijoista olikin tunnistanut. Tutkimustani 
lukemalla he voivat myös arvioida sen luotettavuutta ja osallistua aiheesta käytyyn 
keskusteluun. 
 
Eskola ja Suoranta (1998, 210) toteavat, että tutkija itse on luotettavuuden tärkein tae. Tutkija 
pitää huolen pitäytymisestään tiedeyhteisön sopimuksessa siitä, mikä on hyvää tieteellistä 
tutkimusta. Olen lopuksi lyhyesti arvioinut omaa toimintaani tutkijana. Laadullisessa 
tutkimuksessa luotettavuutta ja pätevyyttä voidaan arvioida tutkijan tarkan 
tutkimusprosessinsa kuvailun perusteella (Hirsjärvi, Remes ja Sajavaara 1997, 227). Tämän 
vuoksi olen tarkasti kirjoittanut auki tutkimusprosessin eri vaiheet. Yksi merkittävä 
luotettavuuteen vaikuttava tekijä oli se, että aihe on itselleni läheinen. Pyrinkin tutkimusta 
tehdessäni erityisen tarkasti reflektoimaan ja tiedostamaan omia ennakko-olettamuksiani 
aiheeseen liittyen, että en lähtisi johdattelemaan aineistoa ja sen tulkintaa oman näkemykseni 
pohjalta. Tiittula ja Ruusuvuori (2005, 17) toteavat, että luottamuksellisuus rakentuu muun 
muassa haastattelijan ja haastateltavan luottamuksellisesta ja läheisestä suhteesta. Tämän 
toteuttaakseen tutkijan on joustettava (Hirsjärvi ja Hurme 2000, 97) ja tasapainoteltava 
”yhtäältä empatian osoittamisen ja yhteisyyden rakentumisen ja toisaalta haastattelutilanteen 
tehtävään ja roolijakoon suuntautumisen välillä” (Ruusuvuori ja Tiittula 2005, 42). Tämän 
tasapainottelun koin haastavana, mutta nyt ehkä uskallan sanoa selvinneeni siitä melko hyvin. 
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Tutkimukseeni osallistuneet opiskelijat sairastivat tuki- ja liikuntaelinsairauksia Tästä 
huolimatta näen tutkimukseni tuloksilla olevan yhteneväisiä elementtejä myös muihin 
pitkäaikaissairauksiin. Tästä kertoo esimerkiksi se, että käytin kirjallisuutena tutkimuksessani 
sepelvaltimotaudin hoitoa käsittelevää (Soivio 2004) ja masennusta käsittelevää tutkimusta 
(Hänninen & Timonen 2004). Tutkimustani voisikin jatkaa vertailemalla toisen merkittävän 
suomalaisen kansantaudin, kuten esimerkiksi Astmaa sairastavien, toimijuuden kokemuksia 
tutkimukseni tuloksiin. Kiinnostavaa olisi myös pohtia tarkemmin, minkälaisena 
opiskelijoiden toimijuus näyttäytyy koulutuksen uusliberalistisen arvomaailman tarjoamia 
subjektipostioita vasten.  
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Liite 1: Reuma- ja tuki- ja liikuntaelinsairaudet  
 
Duodecimin ja Suomen Reumaliiton julkaisemassa Reuma (2007) kirjan luvussa - Mitä reuma 
merkitsee? – on hyvin kerrottu, kuinka erilaisia asioita reuma voi merkitä. ”Reumasairauksiin kuuluvat 
tuki- ja liikuntaelimistön toiminnan häiriöt ja sairaustilat. Ne ovat hyvin erilaisia oireiltaan ja 
vaikutuksiltaan, ja myös niiden aiheuttama hoidon tarve vaihtelee. Sairaudet voivat olla oireiltaan 
lieviä ja nopeasti ohimeneviä, mutta pahimmillaan ne voivat olla vaikeita ja invalidisoivia.” (2007, 7.) 
 
Yli miljoonalla suomalaisella on jokin tules eli tuki- ja liikuntaelinsairaus (Heliövaara ym. 1993, 172; 
Suomen reumaliitto ry 2010a). Korkeakoulu-opiskelijoiden terveystutkimuksen mukaan nivelreumaa ja 
selkärankareumaa sairastaa 0,5 % ja muita tuki- ja liikuntaelinsairauksia 3,0 % tutkimukseen 
vastanneista ylioppilaskunnan piirissä olevista opiskelijoista (Kunttu & Huttunen 2009, 109).  
Reumalla ja tuki- ja liikuntaelinsairauksilla tarkoitetaan suurta joukkoa pitkäaikaissairauksia* (Suomen 
reumaliitto ry 2010b). Karkeasti reumasairaudet jaetaan tulehduksellisiin, degeneratiivisiin eli 
rappeuttaviin ja pehmytkudoksellisiin sairauksiin. Nivelreuma on tunnetuin tulehduksellinen ja 
fibromyalgia on tunnetuin pehmytkudoksen reumasairaus. Nivelreumaa sairastaa noin 1 % 
suomalaisista. Degeneratiiviset sairaudet, kuten nivelrikko, tulevat usein vasta ikääntymisen myötä. 
Tavallisia oireita tuki- ja liikuntaelinsairauksissa ovat nivel-, lihas- ja selkäkivut,. (Karjalainen 2007 9–
10.) (Karjalainen 2007, 9–10.)  
 
Viime vuosikymmenien aikana tuki- ja liikuntaelinten sairaudet ovat vähentyneet. Terveys 2000- 
tutkimuksen mukaan krooniset selkäsairaudet ja niska- hartiavaivat ovat yleisiä, mutta viimeisen 20 
vuoden aikana niiden kasvu on kääntynyt laskuun. Myös polven nivelrikko on vähentynyt naisilla 
(Kela 2007). Tästä kehityksestä huolimatta tuki- ja liikuntaelinsairauksia sairastavien henkilöiden 
määrän uskotaan yhä olevan kasvussa väestön ikärakenteen muutoksen ja hoitomahdollisuuksien 
paranemisen johdosta (Heliövaara ym. 1993).  
 
_________________ 
*Reumatauteja ovat: fibromyalgia, kihti, lastenreuma, Lymen borrelioosi, MCTD – sekamuotoinen 
sidekudostauti, nivelpsoriaasi, nivelreuma, nivelrikko, nivelten yliliikkuvuus, osteoporoosi, polymyalgia 
Rheumatica, polymyosiitti, reaktiivinen niveltulehdus ja Reiterin tauti, selkärankareuma, sidekudoksien 
perinnölliset taudit, Sjögrenin oireyhtymä, systeeminen lupus erytematosus (SLE), spondylartropatia, 
systeeminen skleroosi ja vaskuliitit. (Reuma-aapinen.) 
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Liite 2: Viestit 
 
Ryhmän viesti * 
 
Hei! 
 
Teen gradua Helsingin yliopistossa ja pääaineeni on yleinen- ja aikuiskasvatustiede. Tämän 
hetkinen graduni työnimi on reumaa sairastavien kokemuksia koulutuksensa rajoituksista ja 
mahdollisuuksista. Ja niin kuin Riitta mainitsi, etsin graduuni vapaaehtoisia 
tutkimushenkilöitä. 
 
Olen ajatellut toteuttaa aineistonkeruun muistelutyömenetelmällä, joka tarkoittaa käytännössä 
sitä, että ryhmä ihmisiä keskustelevat tietystä aiheesta yhdessä ja myös tutkija (eli minä) 
osallistuu ryhmän toimintaa yhtenä tasavertaisena ryhmän jäsenenä. 
 
Ryhmän koon joudun rajoittamaan 4-6 henkilöön, jotta aineiston käsittely jälkikäteen ei olisi 
liian hankalaa. Ensisijainen kiinnostukseni kohde ovat reumaa sairastavien 
korkeakouluopiskelijoiden ja korkeakoulusta valmistuneiden kokemukset, joten heitä haen nyt 
ensisijaisesti. 
 
Ryhmän keskustelut videoitaisiin ja litteroitaisiin eli keskustelut kirjoitetaan ylös. Videota ei 
esitetä missään, se on vain aineistonkäsittelyä varten, mutta litteroituja keskusteluja käytetään 
gradun tuloksissa, niin että henkilöiden nimiä eikä ryhmää paljasteta. 
 
Muisteluryhmän kokoontuminen olisi syksyllä 2009 noin 1-3 kertaa ja noin 1-2h riippuen 
siitä, kuinka tietyt koulutukseen liittyvät keskustelun aiheet saataisiin käsiteltyä. 
 
Jos sinulla on kokemuksia korkeakoulutuksesta, olisin erittäin kiitollinen, jos osallistuisit 
tutkimukseeni. Voit ilmoittautua minulle vastaamalla tähän viestiin. Laitan jokaiselle 
ilmoittautuneelle tarkempaa tietoa tutkimuksestani ja muistelutyöryhmän tapaamisista 
lähempänä syksyä. 
 
Kysymyksiä graduuni liittyen voi laittaa minulle sähköpostilla tai voi myös soittaa. 
 
Terveisin: 
 
Heidi Lehtonen 
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Haastattelupyyntö otsikolla tuki- ja liikuntaelinsairaat opiskelijat * 
 
Hei! 
 
Teen kasvatustieteen gradua reumaa sekä tuki- ja liikuntaelinsairaiden kokemuksista 
korkeakoulutuksesta. Etsin vapaaehtoisia henkilöitä haastateltavaksi. 
 
Jos siis olet korkeakouluopiskelija tai valmistunut ja sairastat tuki- ja liikuntaelinsairautta ja 
haluaisit kertoa kokemuksistasi, ota minuun yhteyttä! 
 
Terveisin:  
 
Heidi Lehtonen 
 
___________________ 
*Viesteistä on poistettu sellaiset asiat, joista tutkimushenkilöt voisi tunnistaa. 
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Liite 3: Teemat 
 
1. Yliopistoon hakeminen ja pääsy 
 
Miten päädyit opiskelemaan (opiskelemaasi) alaa?  
Ovatko jotkin tieteenalat sopivampia reumasairaille? 
 
 
Oliko selvää, mihin hait? 
 
Koska aloitit opiskelun?  
 
Opiskelenko päätoimisesti? Kuinka monta vuotta olen opiskellut? Valmistunut? 
 
 
2. Opiskelu elämän kontekstissa 
 
Kerro opiskeluarjestasi - Minkälainen on/oli normaali opiskelijan päiväsi? 
 
Miten käytännön asiat hoituvat? 
 
Miten kuljet?  
 
Mitä muuta elämääsi sisältyy? 
 
Onko sinulla perhe?  
 
Harrastuksia? 
 
Miten taloudelliset asiat ovat järjestyneet? 
 
Onko sinulla erityisiä Positiivisia/ Negatiivisia opiskelukokemuksia on? 
Jos on niin millaisia. Kerro tilanteista. 
 
 
3. Sairaus ja opiskelu yliopisto yhteisössä 
 
Minkälaiseksi koet oman terveydentilasi? 
 
Miten terveydentilasi on vaikuttanut opiskeluun? 
Millaisissa tilanteissa sairaudella on ollut merkitystä? 
 
Miten asiat ovat yliopistossa järjestyneet?  
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Tuki ja vertaistuki – mistä olet saanut kannustusta? Onko jotain sellaisia ihmisiä, joilta olet 
erityisesti saanut tukea? 
 
Kuinka olet saanut oman viestin perille? 
 
Miten sairauteesi liittyviä asioita/ on ymmärretty (poissaolot jne)? 
 
4. Tukipalvelut  
 
Tiedätkö yliopiston tai kunnan tukipalveluista? Kuten vammaispalvelu  
Oletko käyttänyt yliopiston tai kunnan tukipalveluita (Henkilökohtainen avustaja, 
kuljetuspalvelut)? 
 
Keneen olet ottanut yhteyttä tukipalvelujen saamiseksi? 
Jos olet, kerro tilanteista, joissa olet pyytänyt ja käyttänyt? 
 
Miten järjestelyt ovat onnistuneet? 
 
Kuinka helpoksi olet kokenut palvelujen saamisen? 
 
Oletko saanut tarpeeksi tietoa (tukipalveluista)? 
 
Oletko käynyt opinto-ohjaajalla tai saanut apua opintojen suunnittelussa (työmäärän 
suunnitelussa) 
 
Oletko neuvotellut opettajien kanssa opetuksen erityisjärjestelyistä? 
(kuten lisäaika, vaihtoehtoiset tehtävät)  
 
Kuinka helposti erityisjärjestelyt on neuvoteltavissa ja miten niihin on suhtauduttu? 
 
Lopuksi 
 
Onko jotain vielä, mistä haluaa kertoa/ keskustella? 
 
Yliopiston palvelujen kehittäminen ja parantaminen pitkäaikaissairaille opiskelijoille?  
 
Taustatiedot 
 
Nimi, opiskeluala, sairaus, ikä 
 
 96 
 
Teemat, jotka lähetin ennen tapaamista ryhmäläisille.  
 
1. Yliopistoon hakeminen ja pääsy 
 
Miten päädyit opiskelemaan (opiskelemaasi) alaa?     
 
2. Terveydentilani ja sairaus 
 
Tämä teema tulee varmasti esille muissa aiheissa ja sen takia se alla ei ole tarkentavia 
kysymyksiä. 
 
3. Opiskelu elämän kontekstissa 
 
Kerro opiskeluarjestasi - Minkälainen on/oli normaali opiskelijan päiväsi? 
 
Miten käytännön asiat hoituvat? 
 
Onko sinulla erityisiä Positiivisia/ Negatiivisia opiskelukokemuksia on? 
Jos on niin millaisia. Kerro tilanteista. 
 
4. Tukipalvelut  
 
Tiedätkö yliopiston tai kunnan tukipalveluista? 
Oletko käyttänyt yliopiston tai kunnan tukipalveluita ? 
 
5. Opiskelu yliopisto yhteisössä 
 
Tuki ja vertaistuki – mistä olet saanut kannustusta? Onko jotain sellaisia ihmisiä, joilta olet 
erityisesti saanut tukea? Onko tullut tilanteita, joissa on ymmärretty tai ei ole ymmärretty 
sairauteen liittyviä esteitä tai asiota (poissaolot jne)? 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
